Leven na een beroerte:een drie jaar durend observatie-onderzoek vanuit de huisartspraktijk, naar de gevolgen van een cerebrovasculair accident by Loor, Henriëtte Ina
  
 University of Groningen
Leven na een beroerte
Loor, Henriëtte Ina
IMPORTANT NOTE: You are advised to consult the publisher's version (publisher's PDF) if you wish to cite from
it. Please check the document version below.
Document Version
Publisher's PDF, also known as Version of record
Publication date:
1998
Link to publication in University of Groningen/UMCG research database
Citation for published version (APA):
Loor, H. I. (1998). Leven na een beroerte: een drie jaar durend observatie-onderzoek vanuit de
huisartspraktijk, naar de gevolgen van een cerebrovasculair accident. Groningen: s.n.
Copyright
Other than for strictly personal use, it is not permitted to download or to forward/distribute the text or part of it without the consent of the
author(s) and/or copyright holder(s), unless the work is under an open content license (like Creative Commons).
Take-down policy
If you believe that this document breaches copyright please contact us providing details, and we will remove access to the work immediately
and investigate your claim.
Downloaded from the University of Groningen/UMCG research database (Pure): http://www.rug.nl/research/portal. For technical reasons the
number of authors shown on this cover page is limited to 10 maximum.
Download date: 12-11-2019
Leven na een beroerte
ISBN 90-367-0977-6
Omslag: Angelina Esparbé Gasca
Vertaling: Irene van Geuns-Schuling
Druk: Ponsen en Looijen bv, Wageningen
Copyright by H.I. Loor, 1998
Rijksuniversiteit Groningen
Leven na een beroerte
Een drie jaar durend observatie-onderzoek vanuit de huisartspraktijk,
naar de gevolgen van een cerebrovasculair accident
Proefschrift
ter verkrijging van het doctoraat in de Medische Wetenschappen
aan de Rijksuniversiteit Groningen
op gezag van de Rector Magnificus, dr. D.F.J. Bosscher,
in het openbaar te verdedigen op




geboren op 30 juni 1953 te Enschede
Promotor: Prof. dr. B. Meyboom-de Jong
Co-promotor: Dr. J. Schuling
ISBN 90-367-0977-6
Beoordelingscommissie:Prof. dr. H.F.J.M. Crebolder
Prof. dr. R.J. de Haan
Prof. dr. J.H.A. de Keyser
Methodoloog: Drs. K.H. Groenier
Dit onderzoek werd gesubsidiëerd door de Nederlandse Hartstichting

1                                                                                                
Hoofdstuk 1
Inleiding
"Hoe gaat het met mensen, geruime tijd nadat zij een beroerte hebben gehad?" en
"welke factoren bepalen of zij de draad weer op hebben kunnen pakken?". Deze
vragen stelde ik mijzelf voor het eerst in de Hartenark in Bilthoven. Daar vonden in
1988/1989 zes ontmoetingsweken voor CVA-patiënten en hun partners plaats,
georganiseerd door de vakgroep huisartsgeneeskunde RU Groningen, samen met
revalidatiecentrum 'Het Roessingh' en de Nederlandse Hartstichting.1
Tijdens deze ontmoetingsweken bleek dat sommige patiënten en partners redelijk
goed konden omgaan met de gevolgen van de beroerte, terwijl voor anderen de
wereld voorgoed ingestort leek te zijn. Het viel op, hoe pijnlijk aktueel een beroerte
ook na vele jaren soms nog was. De tijd heelt niet alle wonden. Ook viel op, dat de
door betrokkenen ervaren kwaliteit van leven nauwelijks leek samen te hangen met
de ernst van de beperkingen. Dit wekte mijn verbazing en nieuwsgierigheid, en was
de aanleiding tot dit vervolgonderzoek.
In dezelfde tijd, 1990, ging een zes maanden durende follow-up van CVA-patiënten
van start, ook bij de vakgroep huisartsgeneeskunde Groningen. Daar kon ons2
onderzoek, dat juist de lángere termijn moest betreffen, prachtig bij aansluiten. Het is
een observationeel onderzoek geworden dat in zijn geheel drie jaar omvatte.
De afgelopen decennia is veel onderzoek gedaan naar het natuurlijk beloop van
cerebrovasculaire ziekten en naar uitkomsten van behandelingen. De resultaten
hiervan kunnen onderling nogal variëren door verschillen in onderzoeksopzet. De3,4
belangrijkste betreffen:
- Populatiekenmerken: heeft er selectie plaatsgevonden door het toepassen van
in- of uitsluitcriteria, door overlijden of door 'non-response'?
- Uitkomstmaten: mortaliteit, stoornissen, functionele toestand of kwaliteit van
leven?
- Keuzes bij dataverzameling en analyse: welk meetinstrument, welke respondent
(de patiënt, diens naaste - 'proxie' -, de arts of de onderzoeker), welk meetmo-
ment (een vast interval na het CVA of een bepaalde tijd na ontslag uit het




Deze grote methodologische verschillen maken onderzoeken onderling moeilijk
vergelijkbaar, waardoor nog veel vragen onbeantwoord zijn.
In ons onderzoek beschrijven wij het functioneren en de kwaliteit van leven van
patiënten in de drie jaar aansluitend aan hun CVA. Wij geven daarmee een aanvul-
ling op de bestaande onderzoeksgegevens, want onze follow-up:
- Betreft een ongeselecteerde patiëntenpopulatie (ook níet naar een ziekenhuis
verwezen patiënten maken er deel van uit);
- Beschrijft de populatie op vaste intervallen na het CVA;
- Gebruikt diverse uitkomstmaten, namelijk mortaliteit, functionele toestand,
verblijfplaats en kwaliteit van leven;
- Laat over laatstgenoemde uitkomstmaat - kwaliteit van leven -, de patiënten zelf
aan het woord, die als experts bij uitstek te beschouwen zijn;
- Is vanuit huisartsgeneeskundig perspectief geschreven en kon beschikken over
de dossiers en het oordeel van de behandelend huisartsen; en
- Strekt zich uit over langere termijn.
Over de vorm van dit boek dient het volgende opgemerkt te worden. Dit proefschrift
is een bundeling van artikelen. Elk hoofdstuk is een op zichzelf staand artikel en kan
afzonderlijk gelezen worden. Bij de selectie van onderwerpen die we in het bestek
van dit boek konden behandelen, moesten we ons beperken. Dit betekent dat het
boek geen doorlopend verhaal is geworden, maar veeleer een bloemlezing, waarin
de volgende lijn te herkennen is:
Hoofdstuk 2 bevat de ziektegeschiedenissen van drie CVA-patiënten en illustreert
de discrepantie tussen functionele toestand en kwaliteit van leven.
Hoofdstuk 3 gaat over mortaliteit. 'Overleven of sterven', de oudste uitkomstmaat
van veel medisch onderzoek, ook van CVA-onderzoek. Ook tegenwoordig is sterfte
nog een belangrijke parameter.
Sterftecijfers wisselen nogal per onderzoek, deels te verklaren door de variatie in
methode van meten. Wij beschrijven de sterftekans van CVA-patiënten in vergelij-
king met die van ouderen in Nederland in het algemeen: hebben mensen ook
langere tijd na het CVA nog een grotere kans om te overlijden dan mensen die geen
CVA doormaakten? Daarnaast worden de factoren behandeld die de sterftekans
beïnvloeden en de oorzaken waaraan CVA-patiënten in de drie jaar na het CVA
overlijden.
In hoofdstuk 4 komt de functionele toestand van degenen die het CVA overleefd
hebben, aan de orde. Het meeste onderzoek naar functioneel herstel na een CVA is
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afkomstig uit de revalidatiegeneeskunde en zoekt een antwoord op de vraag of
sommige categorieën CVA-patiënten meer baat hebben bij behandeling in een
revalidatiecentrum dan andere. Veel van deze studies hebben het nadeel dat de
gekozen meetmomenten gekoppeld zijn aan het tijdstip van opname in of ontslag uit
een ziekenhuis, en níet aan dat van het CVA.
In dit boek behandelen we één van de determinanten van de functionele toestand,
namelijk het al dan niet zelfstandig wonen, i.c. het verblijf in een verpleeghuis. We
beschrijven de omvang van de zorg die in de onderzoeksperiode door verpleeg-
huizen wordt geleverd en gaan na welke patiënten de grootste kans hebben om
blijvend in een verpleeghuis te worden opgenomen.
In appendix A, achterin dit boek, wordt beknopt weergegeven hoe de functionele
toestand, gemeten met enkele gevalideerde instrumenten, zich in de loop van de
drie jaar ontwikkelt.
Hoofdstuk 5 gaat over comorbiditeit. De aard en ernst van naast het CVA bestaande
aandoeningen bepalen voor een deel de prognose van het CVA en het te voeren
beleid. De laatste jaren is er in toenemende mate aandacht voor comorbiditeit. Toch
is literatuur over dit onderwerp nog vrij schaars. Wanneer we via het geautomati-
seerde literatuurbestand van Medline CVA-publicaties selecteren op het woord
'comorbidity' (voorkomend in de samenvatting of als trefwoord) levert dat over de
periode van 1986 tot 1998 slechts 27 referenties op, waarvan er 14 verschenen in
de laatste twee jaar.
Wij beschrijven hier welke bijkomende aandoeningen in de onderzoeksgroep
aanwezig zijn en wat deze comorbiditeit betekent voor de kwaliteit van leven van de
patiënten.
Hoofdstuk 6 gaat over het voorkomen van depressie na een CVA. Over 'poststroke
depressie' (PSD) is zeer veel geschreven. In een overzicht van 225 artikelen, die in
de periode 1985-1995 over dit onderwerp verschenen, wordt echter geconcludeerd
dat maar weinig vaststaat, zelfs de prevalentie niet. Dit heeft ondermeer te maken5
met het feit dat het diagnostiseren van depressie bij mensen met cerebrale aandoe-
ningen niet nauwkeurig kan zijn, omdat de bij deze aandoeningen behorende
symptomen soms dezelfde zijn als die van een depressie. 
In dit hoofdstuk behandelen wij de aanwezigheid van depressie - gemeten met een
zelfbeoordelingsschaal -, risicofactoren daarbij en de herkenning van 'poststroke
depressie' door huisartsen.
De hoofdstukken 7 en 8 gaan over kwaliteit van leven. In de klinimetrie worden bij
het vastleggen van ziekte vier 'meetniveaus' onderscheiden, namelijk het ziektepro-
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ces, de klinische ziekteverschijnselen, de functionele toestand en tenslotte de
kwaliteit van leven. Dit laatste plaatst het functioneren van patiënten in een breder6
perspectief. Helaas zijn de termen 'kwaliteit' en 'kwaliteit van leven' momenteel zo in
de mode, dat ze te pas en te onpas worden gebruikt en daarmee inhoudsloos
dreigen te worden. Ook in medisch onderzoek bestaat er geen consensus over de
inhoud en aanpak van 'kwaliteit van leven'. Naar onze mening kunnen alleen de
betrokkenen zelf er een oordeel over geven. Hiermee krijgt de term 'kwaliteit van
leven' weer inhoud, al verschilt die inhoud per individu.
In hoofdstuk 7 gaan we na wat 'kwaliteit van leven' voor CVA-patiënten inhoudt, aan
welke aspecten zij die afmeten in vergelijking met ouderen die geen CVA doormaak-
ten. Het is een verslag van de uitgebreide interviews die we over dit onderwerp
hadden met patiënten een jaar na hun CVA en met ouderen-zonder-CVA.
Hoofdstuk 8 gaat over de betekenis van 'het rapportcijfer', waarmee de patiënten
een jaar na het CVA hun kwaliteit van leven beoordeelden. Wij kozen dit alom
bekende 1-item instrument, omdat het - ook ouderen - meer aanspreekt dan abstrac-
te beoordelingsschalen en daardoor wellicht vriendelijker in gebruik zou zijn.
Hoofdstuk 9 bespreekt de zorg aan CVA-patiënten nadat de acute fase voorbij is.
Centraal staat de zorg door de huisarts: welke mogelijkheden heeft hij en wat zijn de
valkuilen. Aan de hand van vier ziektegeschiedenissen wordt de in de vorige
hoofdstukken aan bod gekomen lange-termijn-problematiek bij CVA-patiënten
geïllustreerd en worden aanbevelingen aan huisartsen gedaan met betrekking tot de
zorg aan CVA-gehandicapten.
Hoofdstuk 10 geeft de conclusies van het onderzoek weer.
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Hoofdstuk 2
De ziektegeschiedenis van drie CVA-patiënten
Door onze contacten met de patiënten tijdens de follow-up verdiepte ons inzicht zich.
Zo bleek dat een ogenschijnlijk goed herstelde patiënt, die volledig ADL-zelfstandig
was, toch restverschijnselen kon hebben, die zijn leven ingrijpend veranderden. De
volgende ziektegeschiedenissen illustreren deze discrepantie.
De heer A woont met zijn vrouw al enige tientallen jaren in hetzelfde huis in een
oude stadswijk. Hij was electromonteur van beroep, maar werd op zijn 42e afgekeurd
vanwege colitis ulcerosa. Sindsdien kan hij zijn liefde voor electronica kwijt in zijn
zendamateurschap. Na zijn afkeuring blijft hij bovendien aktief in het vakbonds- en
verenigingsleven. Naast de darmaandoening lijdt de heer A aan een insuline
afhankelijke diabetes mellitus en heeft hij vaak last van zijn rug door een hernia
nuclei pulposi. 
De heer A is 67 jaar als hij het CVA krijgt: hij wordt wakker met een slappe rechter
arm en praat met dubbele tong. De neuroloog die na twee weken eenmalig wordt
geconsulteerd, schrijft in haar brief: 'waarschijnlijk een klein vaataccident in de linker
hemisfeer; de verschijnselen waren erg licht'. De heer A is steeds volledig ADL-
zelfstandig (Barthelscore van 20) en de parese van zijn arm herstelt zich binnen1
enkele maanden geheel.
Het is twee jaar na het CVA: de heer A heeft, zoals hij zelf zegt, problemen met het
hoofd. Zijn technisch inzicht is verdwenen: hij kan geen video-apparaat meer
bedienen, terwijl hij ze vroeger repareerde. Juist datgene waarmee hij altijd gecom-
plimenteerd werd - hij repareerde zelfs de radiografisch bestuurde race-autootjes
van zijn kleinzoon -, is hij kwijt. Simpele dingen snapt hij niet meer en hij kan zich
niet concentreren. Ook zijn geheugen laat hem vaak in de steek. Daarbij speelt de
dysarthrie hem nog steeds parten: hij hakkelt en kan niet zo snel een weerwoord
geven. Het maakt hem onzeker in gezelschappen. Vóór het CVA sprak hij regelmatig
vergaderingen van honderd man toe, maar het verenigingsleven is nu afgelopen.
De heer A kent zichzelf niet meer. Dat eenvoudige dingen niet meer lukken, maakt
hem boos en onzeker. Voor zijn levenskwaliteit geeft hij met hooguit een zesje,
terwijl die vóór het CVA wel een 8 of een 9 waard was.
Mevrouw B woont met haar man, die in ploegendienst in een fabriek werkt, en twee
kinderen - tieners - in een nieuwbouwwijk in een kleine provincieplaats. Naast haar
werk als huisvrouw, doet ze naaiwerk voor anderen. Dit geeft het gezin een financi-
ëel extraatje. Mevrouw B is 52 jaar als ze getroffen wordt door een hersenbloeding.
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Haar linker lichaamshelft raakt verlamd. Na een verblijf van twee weken in het
ziekenhuis, wordt zij gedurende drie maanden behandeld in een revalidatiecentrum.
Het functioneel herstel verloopt voorspoedig. Zes maanden na het CVA (Barthel-
score van 18) heeft ze door het krachtsverlies in de linker hand alleen nog wat hulp
nodig bij het aankleden (veters, knoopjes) en eten (vlees snijden). Eén jaar na het
CVA is ze geheel ADL-zelfstandig (Barthelscore 20).
Als we twee jaar na het CVA de balans opmaken, blijkt het leven van mevrouw B,
ondanks een goed lichamelijk herstel, op vele fronten veranderd te zijn. Ze is snel
vermoeid en houdt klachten van haar linker arm en been. Daarmee is zij de rol
kwijtgeraakt, die zij vóór het CVA binnen het gezin bekleedde en waaraan ze haar
status ontleende. Het huishouden kan ze niet meer alleen aan; ze is niet meer de
steun en toeverlaat voor haar man en kinderen en met het naaiwerk is ook haar
eigen financiële inbreng verdwenen. Mevrouw B krijgt nu twee keer per week gezins-
hulp en ook haar man en kinderen moeten dagelijks bijspringen in het huishouden.
Verder is ze wat betreft mobiliteit afhankelijk van haar man geworden, omdat ze niet
meer durft te fietsen of zelf met bus of trein te gaan. Met het wegvallen van haar
rolfunctie, is het gevoel van eigenwaarde van mevrouw B flink aangetast.
De heer C was vroeger binnenschipper. Nu woont hij aan de wal, in een flat één
hoog. Afgezien van de werkster eens per week, is hij geheel selfsupporting. Hij is
gescheiden, maar heeft een goed contact met het gezin van z'n ex-vrouw en verder
zijn er enkele kennissen bij wie hij geregeld op bezoek gaat, met de fiets of per
openbaar vervoer. De heer C is bekend met perifere vaatproblematiek en gebruikt
hiervoor acenocoumarol.
Op zijn 76e zakt de heer C op straat in elkaar, een hersenbloeding. Een ambulance
brengt hem naar het ziekenhuis. Hij blijkt een lichte hemiparese links te hebben en
het slikken gaat eerst moeizaam. De neuroloog stelt de diagnose 'apoplexia cerebri
bij sintromgebruik', en voegt eraan toe dat de uitvals-
verschijnselen, gezien de ernst van de stoornis 'uitermate subtiel' zijn.
De heer C herstelt zich lichamelijk goed. Vrij snel na het CVA is hij weer geheel ADL
zelfstandig (Barthelscore van 20). De werkster komt weer alleen voor het zwaardere
werk. Het lichte werk doet hij zelf, zij het wat kalmer aan.
Toch is er door het CVA veel in het leven van de heer C veranderd. Het lopen is
slechter geworden en hij heeft meer kleine ongelukjes. Door zijn evenwichtsstoor-
nissen durft hij niet meer te fietsen en omdat het reizen per openbaar vervoer te veel
organisatie vergt, gaat hij nauwelijks meer bij anderen op bezoek. De heer C begint
geïsoleerd te raken. Daar komt bij dat hij in kontakten met anderen soms zomaar de
controle over zijn stem verliest en begint te huilen. Dat vindt hij vreselijk. Hij heeft
bovendien van die sombere buien die hem plotseling lijken te overvallen.
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Twee jaar na het CVA verhuist de heer C naar een verzorgingshuis. Hij heeft het er
naar de zin. De sociale contacten trekken aan. Zijn sombere buien komen minder
frequent voor.
Deze ziektegeschiedenissen laten zien, dat mortaliteit en ook ADL-score onvol-
doende zijn als uitkomstmaat voor CVA-behandeling. Om de gevolgen van een CVA
goed te documenteren, moet zowel nauwkeurig aandacht worden besteed aan het
neuropsychologisch functioneren van de patiënt, als aan de wijze waarop hij de
gevolgen van het CVA ervaart en verwerkt.
De Barthel Index (zie appendix C) meet ADL-zelfstandigheid en heeft een score-bereik1.
van 0-20. Een Barthelscore van 20 betekent volledige zelfstandigheid in het dagelijks
functioneren.
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Hoofdstuk 3
Sterfte, doodsoorzaken en -risicofactoren, in een ongeselecteerde
populatie CVA-patiënten: de eerste maand en de drie daaropvol-
gende jaren ...
Samenvatting
Een ongeselecteerde populatie van 221 CVA-patiënten werd over een periode van
drie jaar gevolgd ter beantwoording van de volgende vragen: 1. Houden CVA-
patiënten een verhoogd overlijdensrisico houden in de drie jaar na het CVA? 2. Wat
zijn de doodsoorzaken na de eerste maand? 3. Welke factoren voorspellen vroege
sterfte en welke sterfte op lange termijn? Het overlijdensrisico t.o.v. dat in de
algemene bevolking werd berekend met behulp van leeftijds- en geslachtsspecifieke
sterftecijfers in Nederland. Doodsoorzaken werden geregistreerd door behandelend
huis- en verpleeghuisartsen.
In de eerste maand overleed 26% van de patiënten. Na 1, 2 en 3 jaar was
respectievelijk 37%, 46% en 54% van de patiënten overleden. Gedurende de drie
jaar van follow-up hielden CVA-patiënten een verhoogd overlijdensrisico; hun
sterftekans was ongeveer tweemaal zo groot als die in de algemene bevolking. Bij
vrouwen manifesteerde dit verhoogde risico zich duidelijker dan bij mannen. 
Na de eerste maand waren cardiovasculaire en cerebrovasculaire aandoeningen de
doodsoorzaak bij 70% van de patiënten, hetgeen substantiëel hoger is dan bij een
vergelijkbare populatie ouderen zonder CVA.
Sterfte voorspellende factoren wisselden in de loop der tijd. Sterfte in de eerste
maand hing samen met de ernst van het CVA en met reeds bestaand hartlijden
(decompensatio cordis, atriumfibrilleren). Bij patiënten die een maand na het CVA
nog in leven waren, hing sterfte in het eerste jaar samen met incontinentie en
atriumfibrilleren en sterfte op langere termijn alleen met de leeftijd.
Geconcludeerd wordt, dat de hoge sterfte aan hartvaatziekten onder CVA-patiënten
de noodzaak van preventie, zowel primaire en secundaire, onderstreept.
Dit hoofdstuk is een bewerking van:
Loor HI, Groenier KH, Limburg M, Schuling J, Meyboom-de Jong B. Risks and
causes of death in a community-based stroke population: the first month and the




Lange termijn onderzoek bij ongeselecteerde ('open') populaties CVA-patiënten is
zeldzaam en uitermate belangrijk. In tegenstelling tot onderzoek bij ziekenhuispo-
pulaties, verschaft dit open onderzoek ons gegevens over incidentie, prognose,
sterfte en sterfte voorspellende factoren, die niet bij voorbaat zijn vertekend door
ernstige selectie.
Cerebrovasculaire aandoeningen gaan gepaard met een hoge mortaliteit. Een derde
van de patiënten sterft binnen een jaar. Het is de vraag of het overlijdensrisico van1
CVA-patiënten verhoogd blijft - en zo ja, hoe lang -  vergeleken met dat van de
bevolking in het algemeen. Volgens enkele onderzoeken zou de sterfte in de jaren
volgend op het CVA blijvend hoger zijn dan die van ouderen zonder CVA. Bij het1,2
berekenen van deze sterftecijfers werd steeds uitgegaan van de cumulatieve sterfte
van de gehele CVA-populatie. Dat betekent, dat bij bijvoorbeeld de sterfte in de twee
jaar volgend op het CVA, ook de sterfte in de eerste maand mee bleef wegen. Dit
kan een vertekend beeld opleveren. Om na te gaan of het overlijdensrisico van CVA-
patiënten na een bepaald interval nog steeds verhoogd is, zullen de analyses alleen
die patiënten moeten betreffen die na dat interval nog in leven zijn.
Er is veel onderzoek gedaan naar het verband tussen patiënt- en ziektegebonden
factoren ten tijde van het CVA, en het absolute overlijdensrisico in de jaren volgend
op het CVA.  Daaruit blijkt, dat sommige risicofactoren gepaard gaan met sterfte1-9
kort na het CVA, en andere met sterfte op lange termijn.4,8
Sterfte kort na een CVA hangt hoofdzakelijk af van het type en de ernst van het
CVA. In diverse studies is vroege sterfte in verband gebracht met de volgende
factoren: de functionele toestand vóór het CVA, de leeftijd, diabetes mellitus,
obesitas, nierziekten, het type CVA, bewustzijnsstoornissen, de ernst van de
verlammingen, een geconjugeerde blikparese en de combinatie van hemianopsie
met hogere cerebrale functiestoornissen.6,10-12
Sterfte op lange termijn is in verband gebracht met: een eerder CVA, de leeftijd,
diabetes mellitus, myocardinfarct, hartritmestoornissen, hypertensie, longziekten, de
ernst van de bewustzijnsstoornissen, het type CVA, de functionele toestand bij
ontslag uit het ziekenhuis, woonvorm, burgerlijke stand en ethnische groep.1,2,4,6-9
Doodsoorzaken veranderen naarmate de tijd na een CVA verstrijkt. In de eerste
maand is het CVA zelf de belangrijkste doodsoorzaak. In de eerste tien dagen is
cerebrale inklemming het voornaamste overlijdens'mechanisme'. Na de eerste week
is het overlijden vaak het directe gevolg van pulmonale complicaties - pneumonie en
longembolie - van door het CVA veroorzaakte functiestoornissen. Cardiale
aandoeningen zijn waarschijnlijk de belangrijkste doodsoorzaak op lange
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termijn, maar spelen bij het overlijden in de acute fase na het CVA eveneens een
rol.4,12-15
Na de eerste maand zijn de meest voorkomende doodsoorzaken: hartziekten,
recidief CVA, late gevolgen van het CVA, longembolie, longontsteking en maligne
tumoren.  1,6,8,15
Dit artikel maakt deel uit van een drie jaar durend observatieonderzoek bij een
cohort CVA-patiënten. De eerste zes maanden van follow-up zijn elders uitgebreid
beschreven. Hier geven we antwoord op de volgende vragen:16
1. Blijven patiënten die een maand na het CVA nog in leven waren, een
verhoogd overlijdensrisico houden in de drie jaar na het CVA?
2. Wat zijn de doodsoorzaken na de eerste maand volgend op een CVA?
3. Welke factoren voorspellen vroege sterfte en welke sterfte op lange termijn?
Patiënten en methode
Ons onderzoek betreft een drie jaar durende follow-up van een cohort CVA-pati-
enten. Gedurende een jaar (van januari t/m december 1990) meldden huisartsen in
Groningen, Friesland en Drente alle patiënten met een nieuw CVA - zowel eerste als
recidief CVA's - en patiënten bij wie zij een CVA vermoedden. Patiënten in verzor-
gingshuizen en patiënten die op het moment van het CVA tijdelijk in een ziekenhuis
verbleven, werden bij het onderzoek inbegrepen. Patiënten in verpleeghuizen
werden niet inbegrepen, aangezien zij niet tot de verantwoordelijkheid van huisart-
sen behoren. Naar schatting - berekend op basis van een CVA-incidentie van circa
14 per 1000 ouderen en het aantal patiënten in verpleeghuizen in Nederland -17 18
vindt minder dan 5% van de nieuwe CVA's in verpleeghuizen plaats.
Als insluitcriterium gold de WHO-definitie van CVA: 'een plotseling optredend ziekte-
beeld met verschijnselen van een focale stoornis in de hersenfunktie, dat langer
duurt dan 24 uur of eindigt met de dood, en waarvoor geen andere oorzaak aanwijs-
baar is dan een vasculaire stoornis'. Alle patiënten werden in de eerste week na19
het CVA door een neurologisch getrainde huisarts-onderzoeker bezocht om de
diagnose te bevestigen en de symptomatologie vast te stellen. 
De volgende gegevens werden verzameld: 1. Gegevens over de medische voorge-
schiedenis (afkomstig uit de dossiers van de huisartsen): eerder CVA of transient
ischaemic attack (TIA), hypertensie, decompensatio cordis, coronairziekte,
atriumfibrilleren, perifere vaatziekte, diabetes mellitus en dementie; 2. Patiëntken-
merken: leeftijd, geslacht, burgerlijke staat (met/ zonder partner), woonvorm (zelf-
standig/ beschut/ verzorgingshuis/ verpleeghuis), sociaal
economische status (laag/ midden/ hoog, volgens het beroep van de kostwinner); 3.
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Gegevens betreffende de acute fase: parese van arm of been, spraakstoornis,
bewustzijnsstoornis, slikstoornis en urine-incontinentie. Als een patiënt binnen een
paar dagen overleed, zonder dat wij hem konden onderzoeken, gebruikten we de
bevindingen van de huisarts of de neuroloog.
Iedere vier maanden vulden de behandelend artsen - meestal huisartsen, soms
verpleeghuisartsen - een lijst in met vragen over actuele morbiditeit en medische
behandeling van hun patiënten en, bij overlijden van een patiënt, over de doodsoor-
zaak. Bij overlijden in de eerste maand na het CVA, beschouwden we het CVA zelf
als doodsoorzaak, tenzij een andere oorzaak meer waarschijnlijk was.
Bij de indeling van doodsoorzaken werden de volgende categorieën gehanteerd:1
1. Overlijden door het index-CVA: het hersenletsel zelf of (complicaties van) de
daardoor ontstane functionele beperkingen, zoals immobiliteit en slikstoornissen.
Ook sterfte door urosepsis of pneumonie werd hiertoe ook gerekend - zelfs een of
twee jaar na het CVA -, indien uit het index-CVA voortvloeiende invaliditeit voor deze
infecties verantwoordelijk werd geacht en er geen andere expliciete doodsoorzaak
was. 2. Overlijden door een recidief CVA of de daardoor ontstane functionele
beperkingen. Als een patiënt een recidief CVA had gehad en overleed aan CVA-
gerelateerde invaliditeit, werd het recidief CVA en niet het index-CVA als doodsoor-
zaak beschouwd. 3. Cardiovasculaire sterfte. 'Plotse dood', d.w.z. wanneer patiënten
dood aangetroffen werden, werd beschouwd als cardiovasculair. 4. Niet-vasculaire
sterfte.
Alle sterfgevallen werden door twee huisarts-onderzoekers (HIL en JS) onafhankelijk
van elkaar bestudeerd om de doodsoorzaak te bepalen, aan de hand van het
medisch verslag van de huisarts en, indien aanwezig, dat van de neuroloog.
Wanneer de twee onderzoekers van mening verschilden, was de beoordeling van
een derde doorslaggevend.
De sterfte onder patiënten die een maand na het CVA nog in leven waren, werd met
behulp van overlevingstafels (i.e. actuareële methode) vergeleken met de sterfte in
de algemene bevolking. Sterftecijfers voor mannen en vrouwen in elke
leeftijdscategorie (onderverdeeld per jaar) van de Nederlandse bevolking werden
verstrekt door het Centraal Bureau voor de Statistiek. Met behulp van deze cijfers
konden we berekenen hoe groot de sterfte in eenzelfde tijdspanne naar verwachting
zou zijn in een groep 'personen uit de algemene bevolking', die wat betreft omvang
en samenstelling - leeftijd en geslacht - identiek was aan de groep 1-maand-overle-
vers. Het verschil in sterfte onder de 1-maand-overlevers en onder personen uit de
algemene bevolking wordt gepresenteerd als relatieve risico's met 95% betrouw-
baarheidsintervallen.
In een secundaire analyse werd op dezelfde manier de sterfte onder patiënten die
een jaar na het CVA nog in leven waren, de 1-jaar-overlevers, vergeleken met de
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sterfte in de algemene bevolking; en evenzo de sterfte onder 2-jaar-overlevers.
Het verband tussen sterfte en factoren met een mogelijk voorspellende waarde
daarvoor, werd eerst univariaat geanalyseerd met berekening van de odds ratio's en
95% betrouwbaarheidsintervallen. Sterfte werd hier gedefiniëerd als het al dan niet
overleden zijn op verschillende vaste momenten na het CVA, namelijk 1 maand, 1, 2
en 3 jaar na het CVA. Daarna deden we een logistische regressie analyse met
achterwaartse selectie, waarin die variabelen werden opgenomen, die in de univari-
ate analyse een significantie van p<=0.10 hadden. De uitkomsten van de logistische
regressie worden gepresenteerd als odds
ratio's en met 95% betrouwbaarheidsintervallen.
De analyse van risicofactoren betrof het gehele cohort van 221 patiënten. In een
secundaire analyse werden de potentiële risicofactoren gerelateerd aan sterfte
onder de 1-maand-overlevers.
Resultaten
Van de 234 patiënten die in de loop van 1990 door 112 huisartsen aangemeld
werden, bleken er 13 geen CVA te hebben. Na doorverwijzing naar een neuroloog
voor het einde van de eerste week, werden bij deze 13 patiënten de volgende
diagnoses gesteld: TIA (3x), tumor of metastase (4x), subarachnoïdale bloeding (2x),
subduraal hematoom (1x), post-epileptische parese (1x), ziekte van Parkinson ((1x)
en verlamming van Bell (1x).
Het cohort bestond derhalve uit 221 CVA-patiënten - 131 vrouwen en 90 mannen -,
met een gemiddelde leeftijd van 77 jaar en van wie 80% zelfstandig woonde (tabel
1). Er waren relatief meer oude vrouwen dan oude mannen: 69% van de vrouwen en
44% van de mannen was 75 jaar of ouder (p=0.03).
Direct na het CVA werd 57% van de patiënten in een ziekenhuis opgenomen en 3%
in een verpleeghuis of op de ziekenboeg van een bejaardenhuis. De overige 40%
van de patiënten werd thuis behandeld door hun huisarts, soms na een poliklinisch
consult bij een neuroloog. In totaal werd 63% van de patiënten door een neuroloog
gezien. Bij 50% van de patiënten, d.w.z. bij 79% van de 63% die door een neuroloog
werd onderzocht, werd een CT-scan gemaakt. Van de computer-tomografisch
bevestigde CVA's, was 17% een bloeding en 83% een ischemisch infarct.
Sterfte
In de eerste week na het CVA stierven 37 patiënten (17%) en in de eerste maand in
totaal 58 patiënten (26%). Een jaar na het CVA waren 82 patiënten (37%) overleden;
na twee jaar 101 (cumulatieve mortaliteit 46%) en na drie jaar 120 (cumulatieve
mortaliteit 54%). Drie jaar na het CVA waren dus nog 101 patiënten in leven, 60
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vrouwen en 41 mannen (figuur 1, blz.17). De helft van de 120 overleden patiënten
was in een ziekenhuis gestorven, 35% thuis en 15% in een verpleeghuis.
De sterfte onder de 163 patiënten die een maand na het CVA nog in leven waren (1-
maand-overlevers), was hoger dan de te verwachten sterfte onder personen in de
algemene bevolking, vergelijkbaar wat betreft leeftijd en geslacht (tabel 2). Secun-
daire analyse toonde aan ook de sterfte onder de 139 1-jaar-overlevers en onder de
120 2-jaar-overlevers hoger was die in de algemene bevolking. Het verhoogde
overlijdensrisico van CVA-patiënten t.o.v. dat in de algemene bevolking, bleek vooral
het gevolg te zijn van het verhoogde overlijdensrisico van vrouwelijke patiënten. Bij
mannelijke patiënten was het overlijdensrisico vanaf twee jaar na een CVA niet
significant hoger dan dat van wat betreft leeftijd vergelijkbare mannen in het alge-
meen (tabel 2).
Tabel 1. Patiëntkenmerken, medische voorgeschiedenis en CVA-
kenmerken van de CVA-patiënten (n=221), in percentages
Leeftijd (spreiding) 77 jaar (40-94)
Geslacht: Mannelijk 41





















 Serviceflat/aanleunwoning,  volgens dossier huisarts,  in 1e week na CVA1 2 3
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Tabel 2. Absolute en relatieve overlijdensrisico's van CVA-patiënten, tot 3 jaar na het
CVA, vergeleken met de algemene bevolking*
Absolute overlijdensrisico Relatieve risico
(in percentages) (odds, 95% BI)
CVA-patiënten Alg. bevolking
1-mnd-overlevers:
  Totaal (n=163)
  Vrouwen (n=97)
  Mannen (n=66)
38.0 19.6 1.9  (1.6-2.3)
38.1 17.5 2.2  (1.7-2.7)
37.9 22.7 1.7  (1.2-2.2)
1-jr-overlevers:1
  Totaal (n=139)
  Vrouwen (n=83)
  Mannen (n=56)
27.3 13.7 2.0  (1.5-2.5)
27.7 12.0 2.3  (1.6-3.2)
26.8 16.1 1.7  (1.1-2.5)
2-jr-overlevers:1
  Totaal (n=120)
  Vrouwen (n=72)
  Mannen (n=48)
15.8 6.7 2.4  (1.4-3.3)
16.7 5.6 3.0  (1.8-4.8)
14.6 8.3 1.8  (0.9-3.3)
* Met behulp van door het CBS verstrekte sterftecijfers werd berekend, hoe groot - in
eenzelfde tijdspanne - de sterfte naar verwachting zou zijn in een groep 'personen uit de
algemene bevolking', die wat betreft leeftijd en geslacht identiek van samenstelling was
aan respectievelijk de groep 1-maand-overlevers, de groep 1-jaar-overlevers en de
groep 2-jaar-overlevers.
Secundaire analyse1
Tabel 3. Primaire doodsoorzaken van CVA-patiënten (n=120), in verschillende periodes
na het CVA
<1 maand 30d tot 1jr 1jr tot 3jr 30d tot 3jr
(n=58) (n=24) (n=38) (n=62)
Index CVA 57 9 5 14 (23%)
Recidief CVA - 4 9 13 (21%)
Cardiovasculair - 4 12 16 (26%)
Niet-vasculair:
  Kanker 1 5 5 10 (16%)
  Heupfractuur - - 5 5   (8%)
  Anders - 2 2 4   (6%)
colonCa (2x), pancreasCa (2x), longCa (2x), mammaCa (1x), mesothelioom (1x),1
onbekende origine (3x)
Doodsoorzaken
In de eerste maand na het CVA was bij 1 van de 58 overleden patiënten een andere
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doodsoorzaak dan het CVA aan te wijzen (tabel 3). Van de 62 patiënten die ná een
maand overleden, overleden er 27 (43%) aan het index- of een recidief CVA, 16
(26%) aan een cardiovasculaire aandoening en 19 (31%) aan een niet-vasculaire
aandoening. In deze laatste categorie stierven 5 patiënten (8%) aan complicaties na
een femurfractuur.
Tabel 4. Factoren met een voorspellende waarde voor sterfte in verschillende tijdsinterval-
len na het CVA; logistische regressie analyse, gepresenteerd als Odds ratio's met
95% betrouwbaarheidsintervallen. Analyse A betreft het volledige cohort (n=221);
analyse B is een secundaire analyse en betreft de 1-maand-overlevers (n=163).
A. Volledige cohort (n=221)
Ovl.<1 mnd Ovl.<1 jaar Ovl.<2 jaar Ovl.<3 jaar
Incontinentie 6.9 (2.9-16.6) 7.4  (3.5-15.5) 4.0  (1.8-8.5) 5.4  (2.5-11.2)1
Slikstoornis 8.4 (3.1-22.2) 3.5  (1.6-7.5) 3.0  (1.4-6.6)        -1
Dec.cordis 4.9 (1.7-14.1)        -        -        -2
Atriumfibrill. 3.9 (1.4-10.7)        -        -        -2
Leeftijd        -        - 1.1  (1.0-1.1)        -3
B. 1-maand-overlevers (n=163)
Ovl.<1 jaar Ovl.<2 jaar Ovl.<3 jaar
Incontinentie 6.4  (2.4-17.5)        -        -1
Slikstoornis        -        -        -1
Dec.cordis        -        -        -2
Atriumfibrill. 8.6  (1.0-72.8)        -        -2
Leeftijd 1.1  (1.0-1.1) 1.1  (1.1-1.2) 1.1  (1.1-1.2)3
 In 1e week na CVA,  vóór CVA bestaand,  per jaar1 2 3
Sterfte voorspellende factoren
Uit de univariate analyses bleek, dat sterfte binnen één maand na het CVA corre-
leerde (p<.10) met de volgende variabelen: incontinentie, bewustzijns- en
slikstoornissen, CVA in de voorgeschiedenis, atriumfibrilleren, diabetes mellitus,
decompensatio cordis, leeftijd en burgerlijke staat. Sterfte binnen drie jaar correleer-
de met: incontinentie, bewustzijns- en slikstoornissen, dementie, leeftijd en burgerlij-
ke staat. Deze variabelen werden opgenomen in de multivariate analyse.
Uit de multivariate analyses - betreffende het gehele cohort - bleek, dat sterfte
binnen één maand samenhing met incontinentie, slikstoornissen, en met vóór het
CVA bestaand hartfalen en atriumfibrilleren (tabel 4). De aanwezigheid van inconti-
nentie direct na het CVA, bleek nog terug te vinden in de cumulatieve sterfte tot drie




De factor leeftijd werd zichtbaar in de sterfte op langere termijn.
Als secundaire analyse werd de logistische regressie uitgevoerd bij de 1-maand-
overlevers. Daarmee bleven de 58 patiënten die in de eerste maand overleden
waren dus buiten beschouwing. Nu waren incontinentie en slikstoornissen niet
langer terug te vinden in sterfte na het eerste jaar en was leeftijd was de enige
voorspellende factor voor overlijden in het tweede en derde jaar na een CVA (tabel
4).
Figuur 1.   Overleving CVA-patiënten, vergeleken met de algemene bevolking.
A. Mannen (n=90) B. Vrouwen (n=131)
           
           
           





Ons onderzoek laat zien dat patiënten die een maand na het CVA nog in leven zijn,
een verhoogd overlijdensrisico houden in de drie jaar na het CVA. In deze periode is
hun overlijdensrisico ongeveer twee maal zo groot als dat in de algemene bevolking.
Wij vonden dat vooral bij vrouwelijke CVA-patiënten het overlijdensrisico aanmerke-
lijk was toegenomen, terwijl bij mannelijke patiënten de toename na twee jaar niet
meer significant was. Dit verschil tussen mannen en vrouwen heeft vermoedelijk te
maken met de beperkte omvang van het cohort, maar kan ook als volgt verklaard
worden: Atherosclerotische aandoeningen, de belangrijkste doodsoorzaak in
Nederland, komen bij vrouwen minder vaak voor dan bij mannen. Ervan uitgaand dat
een CVA een atherosclerotische aandoening is, is het verschil in overlijdensrisico
tussen vrouwen-in-het-algemeen en vrouwelijke CVA-patiënten groter dan dat
tussen mannen-in-het-algemeen en mannelijke CVA-patiënten.
De door ons gevonden sterfte na het CVA is gelijk aan die in ander onderzoek bij
open populaties.  Gegevens over de relatieve sterftekans die CVA-patiënten - op1,2,5
langere termijn - hebben t.o.v. een controlegroep, zijn schaars. Onze bevindingen
komen overeen met die van het Oxfordshire Community Stroke Project.Daar werd1
tot zes jaar na het CVA een verhoogd overlijdensrisico gevonden, met een relatieve
sterftekans van 1.9 en 2.5 in respectievelijk het tweede en derde jaar na het CVA.
Ook het Framingham onderzoek laat een toegenomen risico zien gedurende
meerdere jaren na het CVA. Dit zou verband houden met cardiale comorbiditeit en2
bijkomende hypertensie. In het Rochester onderzoek daarentegen, kwam men tot de
conclusie dat de sterftekans van patiënten die 18 maanden na het CVA nog in leven
zijn, gelijk is aan de sterftekans van ouderen zonder CVA, die wat betreft leeftijd en
geslacht vergelijkbaar zijn. Er is echter wel verondersteld, dat het geringe aantal20 1
patiënten in het Rochester onderzoek een nauwkeurige schatting van een relatief
overlijdensrisico onmogelijk maakt.
In de eerste maand na het CVA, is het CVA zelf uiteraard verreweg de belangrijkste
doodsoorzaak. Ons onderzoek laat zien, dat ná deze eerste maand cerebrovasculai-
re en cardiovasculaire aandoeningen de belangrijkste doodsoorzaken zijn, gevolgd
door kanker en complicaties bij heupfracturen. Het grote aandeel dat hartvaatziekten
in de sterfte heeft, blijkt ook uit andere studies: van de patiënten die het index-1,3,6,15
CVA overleven, sterft 20% aan een recidief CVA en 30-40% aan cardiovasculaire
ziekten anders dan CVA.
Het is vaak moeilijk de juiste doodsoorzaak nauwkeurig vast te stellen. Dit geldt des
te meer voor hoogbejaarde patiënten met een uitgebreide comorbiditeit, 
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omdat bij hen de diagnostiek op verzoek van de patiënt of om praktische redenen
vaak beperkt blijft.
Het is bekend dat overlijdensverklaringen niet zeer nauwkeurig zijn, en ook21
obductie geeft niet altijd antwoord op de vraag welke aandoening het overlijden
heeft veroorzaakt. Toch blijkt de registratie van doodsoorzaken in Nederland12
redelijk betrouwbaar te zijn. De gedetailleerde informatie die de huisartsen ons22
konden verschaffen over de actuele ziektegeschiedenis van hun patiënten in de
periode voorafgaand aan het overlijden, stelde ons in staat de doodsoorzaak vrij
nauwkeurig te classificeren.
Uit ons onderzoek blijkt, dat de ernst van het CVA (incontinentie en slikstoornissen)
en cardiale comorbiditeit (decompensatio cordis en atriumfibrilleren) een voorspel-
lende waarde hebben voor sterfte in het eerste jaar na een CVA, maar niet voor
sterfte op lange termijn. Die laatste hing alleen samen met de leeftijd van de patiënt.
Wellicht was ons patiëntencohort te klein om een verband aan te tonen tussen
comorbiditeit en lange termijn sterfte.
Het gewicht van een hogere leeftijd als risicofactor voor overlijden neemt met de tijd
toe.  In een vijf jaar durende follow-up van CVA-patiënten hing alleen de factor1,8
leeftijd samen met lange overleving. Het gewicht van de ernst en het type CVA7
(bloeding of infarct) als risicofactor neemt met de tijd af. Dat de ernst van het CVA23
steeds minder zwaar gaat wegen, wordt zichtbaar als men de cumulatieve sterfte in
het volledige cohort vergelijkt met die van de 1-maand-overlevers. In het volledige
cohort was bijvoorbeeld de invloed van incontinentie - als indicator van de ernst van
het CVA - nog zichtbaar in de cumulatieve sterfte over drie jaar. Bij de 1-maand-
overlevers daarentegen, was de invloed van incontinentie op de sterfte al een jaar
verdwenen. Ofschoon onze analyses betreffende de 1-maand-overlevers secundaire
analyses zijn, maken zij duidelijk hoe zeer de sterke correlatie tussen de ernst van
het CVA en vroege sterfte, een vertekend beeld oplevert voor de lange termijn. Dit
zou ook een verklaring kunnen zijn voor de bevindingen van Scmidt, die een
verband vond tussen de ernst van het CVA en een hoge cumulatieve sterfte over
maar liefst zeven jaar. In dit onderzoek werd het verband tussen de ernst van het6
CVA en sterfte onder patiënten die één of twee jaar na het CVA nog in leven waren,
helaas niet apart geanalyseerd.
Samenvattend, wij onderzochten mortaliteit in een open populatie CVA-patiënten.
Vermoedelijk heeft er enige onderrapportage plaatsgehad, met name in vakantie-
periodes, wanneer waarnemend-huisartsen dienst hadden. Maar van selectie-bias is
naar onze overtuiging geen sprake. Ons onderzoek was langlopend en prospectief.
De 3-jaars overleving in ons cohort bedroeg 46%. CVA-patiënten hadden een
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verhoogd overlijdensrisico gedurende tenminste drie jaar na hun CVA. Bij vrouwen
was dit meer uitgesproken dan bij mannen. Tussen een maand en drie jaar na het
CVA, was cerebro- en cardiovasculair lijden de doodsoorzaak bij tweederde van de
overledenen. Een jaar of langer na het CVA was alleen de leeftijd een voorspellende
factor voor overlijden.
De hoge sterfte aan hart-en vaatziekten onder CVA-patiënten benadrukt het belang
van preventie, zowel een primaire als secundaire.
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Hoofdstuk 4
Verpleeghuiszorg na een cerebrovasculair accident
Samenvatting
Een cohort van 221 CVA-patiënten werd drie jaar lang gevolgd om na te gaan welk
aandeel verpleeghuizen hebben in de zorg aan CVA-patiënten en welke patiënten
meer kans hebben na een CVA blijvend in een verpleeghuis te worden opgenomen.
We onderscheidden drie vormen van verpleeghuiszorg, namelijk dagverpleging en
tijdelijke en blijvende verpleeghuisopnames. Als mogelijke risicofactoren voor een
blijvende opname werden onderzocht: aandoeningen uit de medische
voorgeschiedenis, persoonskenmerken en kenmerken van het CVA.
Het bleek, dat 26% van de oorspronkelijke populatie van 221 patiënten met het
verpleeghuis te maken kreeg. Van de 163 patiënten die een maand na het CVA nog
in leven waren, kreeg 34% met een vorm van verpleeghuiszorg te maken; 21% werd
er in de loop van de drie jaar blijvend opgenomen. Een grotere kans op blijvende
opname gaven: oudere leeftijd, vrouwelijk geslacht, bewustzijnststoornissen en voor
het CVA bestaande dementie.
Geconcludeerd wordt, dat verpleeghuizen een groot aandeel hebben in de medische
zorg voor CVA-patiënten, in contrast met de daarover beschikbare informatie. Door
nieuwe ontwikkelingen in de zorgorganisatie, zoals de opkomst van stroke units, zal




Verpleeghuizen hebben een belangrijk aandeel in de behandeling van patiënten met
een cerebrovasculair accident (CVA). Daarbij zijn drie groepen CVA-patiënten te
onderscheiden. De eerste groep wordt in de eerste week na het CVA ter verzorging
opgenomen. Deze patiënten komen vanuit de thuissituatie - omdat daar de verzor-
ging tekort schoot -, of in slechte conditie vanuit het ziekenhuis en de sterfte onder
hen is hoog. De tweede groep CVA-patiënten krijgt een revalidatie-behandeling in
het verpleeghuis, soms in de vorm van een tijdelijke opname, soms als dagbehan-
deling. In de verpleeghuizen spreekt men overigens liever van reactivering dan van
revalidatie. Vergeleken met CVA-patiënten die in een revalidatie-centrum worden
behandeld, zijn deze verpleeghuispatiënten ouder, hebben meer functionele
beperkingen, meer comorbiditeit en het zijn vaker vrouwen. De derde groep1
tenslotte, wordt gevormd door CVA-patiënten die blijvend in het verpleeghuis worden
opgenomen.
Of een verpleeghuisopname tijdelijk of blijvend is, is pas achteraf te bepalen. Dit
komt doordat het resultaat van opnames die ter reactivering bedoeld waren, is bij
oudere patiënten vaak teleurstellend is, omdat het streven - terugkeer naar huis -
niet gehaald wordt. Veel van deze in opzet tijdelijke opnames worden blijvende. Het2
hangt zowel van patiëntgebonden factoren als van relationele en omgevingsfactoren
af, of ontslag naar huis of naar een verzorgingshuis haalbaar is. Uiteindelijk wordt
ongeveer de helft van de patiënten met een CVA als hoofd- of nevendiagnose uit het
verpleeghuis ontslagen naar huis of naar een 
verzorgingshuis.3
Omvang van de verpleeghuiszorg - Van de patiënten die jaarlijks op somatische
afdelingen van verpleeghuizen worden opgenomen, heeft 31% een CVA of late
gevolgen van een CVA als hoofd- of nevendiagnose. Ho veel patiënten uit een4
omschreven open CVA-populatie met verpleeghuiszorg te maken krijgen, is moeilij-
ker na te gaan.
Uit buitenlands onderzoek blijkt dat 10-22% van de overlevende patiënten op
langere termijn níet meer zelfstandig woont, maar in 'private institutions for long-term
care', 'private hospitals', 'private resthomes', 'nursinghomes', 'geriatric care facilities',
'dependent accommodation' of 'institutional care facilities'. D  grote verscheiden-5-10
heid aan termen, maakt duidelijk dat de hier bedoelde woonvormen niet zonder meer
met de verpleeghuizen in Nederland vergeleken kunnen worden.
Over de situatie in Nederland is bekend, dat direct na het CVA 70% van de pati-
enten in een ziekenhuis wordt opgenomen en 2% in een verpleeghuis. Van de in11
ziekenhuizen opgenomen CVA-patiënten wordt 20% naar een verpleeghuis
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ontslagen. Twee maanden na het CVA verblijft 15% van de overlevende patiënten12
in een verpleeghuis, na een jaar 11%.11
Voorspellende factoren - De mate van functioneel herstel na een CVA wordt voorna-
melijk bepaald door de ernst van het CVA en de leeftijd van de patiënt.13
Het zelfstandig kunnen wonen is eveneens afhankelijk van de ernst van het CVA en
de leeftijd van de patiënt. In plaats van de ernst van het CVA wordt de direct na het
CVA bestaande functionele toestand vaak als voorspellende factor genoemd.
Andere factoren die invloed hebben op het zelfstandig kunnen wonen, zijn: het
hebben van een partner, de omvang van het sociale netwerk en het bestaan van
cognitieve, stemmings- of communicatiestoornissen.6,10,14-17
Drie jaar lang volgden wij een ongeselecteerd cohort CVA-patiënten. In dit artikel
worden de volgende vragen beantwoord:
1. Wat is de omvang van de door verpleeghuizen geboden zorg aan dit cohort
CVA-patiënten?
2. Welke factoren, aanwezig ten tijde van het CVA, vormen een risico voor blijven-
de opname in een verpleeghuis?
Patiënten en methode
Gedurende één jaar (van januari t/m december 1990) meldden huisartsen in het
noorden van het land alle patiënten met een nieuw CVA. Zowel patiënten met een
eerste als met een recidief CVA werden in het onderzoek ingesloten. Een CVA werd
gedefiniëerd als "een plotseling optredend ziektebeeld met verschijnselen van een
focale stoornis in de hersenfunktie, dat langer duurt dan 24 uur of eindigt met de
dood, en waarvoor geen andere oorzaak aanwijsbaar is dan een vasculaire stoornis"
(WHO 1989). 
Bij de aanmelding verschaften de huisartsen de volgende gegevens uit de medische
voorgeschiedenis: eerder bestaande hypertensie, decompensatio cordis, coronair
ziekte, boezemfibrilleren, diabetes mellitus of dementie.
Alle patiënten werden aan het einde van de eerste week na het CVA door een
specifiek in cerebrovasculaire stoornissen getrainde arts-onderzoeker onderzocht
om de diagnose te bevestigen en de symptomatologie vast te stellen. Daarbij
werden de volgende gegevens verzameld: 1. patiëntkenmerken: leeftijd, geslacht,
burgerlijke staat (met of zonder partner) en woonvorm (zelfstandig, beschut, verzor-
gingshuis of verpleeghuis); 2. kenmerken van het CVA: recidief ja of nee,
bewustzijns-, spraak- en slikstoornissen en incontinentie; 3. functionele toestand: de
score op de Barthel ADL Index. Als een patiënt binnen enkele18
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dagen overleed, voordat wij hem konden onderzoeken, gebruikten we de bevinding-
en van de huisarts of de neuroloog.
De patiënten werden gedurende drie jaar op vaste tijdstippen op hun verblijfplaats
door ons bezocht. Elke vier maanden verschaften hun huis- of verpleeghuisartsen
ons gegevens over de actuele comorbiditeit, medische behandeling en eventuele
verwijzingen.
De woon- en verblijfplaats van de patiënten werd continu geregistreerd. Een
verpleeghuisopname werd gedefiniëerd als blijvend, wanneer deze duurde tot het
eind van de follow-up of tot het overlijden van de patiënt. Een verpleeghuis-opname
werd gedefiniëerd als tijdelijk, wanneer deze gevolgd werd door ontslag naar huis.
Die vormen van verpleeghuiszorg, waarbij de patiënt 'in deeltijd' was opgenomen,
noemden we dagverpleging.
Analyse - Het onderzoek naar risicofactoren voor blijvende verpleeghuisopname
werd uitgevoerd bij patiënten die een maand na het CVA nog in leven waren. Als
mogelijke risicofactoren werden onderzocht: bovengenoemde persoonskenmerken
ten tijde van het CVA, gegevens uit de medische voorgeschiedenis en kenmerken
van het CVA. Om het verband na te gaan tussen deze factoren en blijvende
verpleeghuisopname, werden eerst univariate analyses uitgevoerd met berekening
van p-waarden (Fisher's Exact Test). Daarna werd een logistische regressie analyse
gedaan met achterwaartse selectie. De resultaten van de regressie analyse worden
gepresenteerd als odds ratio's met 95% betrouwbaarheidsintervallen. Ook de
Barthelscore werd oorspronkelijk in de analyse van mogelijke risicofactoren betrok-
ken. Door toevoeging van deze score aan de logistische regressie analyse werd
echter de voorspellende waarde van een aantal andere -voor huisartsen
betekenisvolle- variabelen 'ondergesneeuwd', omdat een aantal daarvan al deel
uitmaakt van de Barthel ADL Index. Op grond daarvan hebben wij ervoor gekozen
de Barthelscore niet in de analyse te betrekken, daar wij van mening zijn, dat de
andere symptomatologische variabelen meer bijdragen tot een goed inzicht in deze
problematiek.
Resultaten
Er werden 234 patiënten aangemeld door 112 huisartsen. Dertien patiënten bleken
geen CVA te hebben. Bij hen werden de volgende aandoeningen gediagnostiseerd:
TIA (3x), tumor of tumor metastase (4x), subarachnoidale bloeding (2x), subduraal
haematoom (1x), post-epileptische parese (1x), ziekte van Parkinson (1x) en Bell's
palsy (1x).
De populatie van 221 CVA-patiënten bestond uit 131 vrouwen en 90 mannen, met




Tabel 1. Persoonskenmerken, medische voorgeschiedenis, CVA-kenmerken en functio-
nele toestand van de patiënten (n=221), in percentages
Leeftijd (spreiding) 77 jaar (40-94)
Geslacht Vrouwen 59















Function. beperkingen Zeer ernstig (Bart 0-4) 292




Niet  (20) 8
 Volgens dossier huisarts,  in de 1e week na CVA,  Bart = Barthelscore1 2 3
Eén maand na het CVA waren 58 patiënten overleden. In de loop van de drie jaar na
het CVA overleden in totaal 120 patiënten en weigerden 9 patiënten verdere
medewerking.
De acute fase
Van de 221 patiënten werden er 122 (55%) na het CVA in een ziekenhuis opgeno-
men. Van deze 122 patiënten overleden er 43 (35%) in het ziekenhuis na een
opnameduur van gemiddeld 16 dagen (mediaan 6 dagen, spreiding 0-102 dagen).
Van de 122 naar een ziekenhuis ingestuurde patiënten werden 55 patiënten (45%)
naar huis ontslagen en 24 patiënten (20%) naar een verpleeghuis, 6 tijdelijk en 18
blijvend. Van patiënten die naar huis ontslagen werden, duurde de ziekenhuisopna-
me gemiddeld 25 dagen (mediaan 20 dagen, spreiding 5-141 dagen); van patiënten
die naar een verpleeghuis ontslagen werden duurde de ziekenhuisopname gemid-




In totaal kregen 57 van de 221 patiënten (26%) in de drie jaar na hun CVA met het
verpleeghuis te maken. Sommige patiënten kregen meerdere vormen van verpleeg-
huiszorg. In totaal ging het om 37x om een blijvende opname, 19x om een tijdelijke
en 12x om dagverpleging.  Van de 163 patiënten die een maand na het CVA nog in
leven waren, kregen er 55 (34%) in de loop van de drie jaar met het verpleeghuis te
maken.
Blijvende verpleeghuisopname - In de drie jaar na het CVA, werden 37 van de 221
patiënten (17%) blijvend in een verpleeghuis opgenomen, d.w.z. tot hun overlijden of
tot het einde van de follow-up.
Van deze 37 patiënten werden er 2 direct na het CVA vanuit de thuissituatie in het
verpleeghuis opgenomen - zij overleden kort na opname -, en 18 aansluitend aan de
op het CVA volgende ziekenhuisopname (tabel 2). De overige 17 
patiënten werden in de loop van de drie jaar blijvend in een verpleeghuis opgeno-
men; 7 van hen waren in de periode daaraan voorafgaand al tijdelijk in een ver-
pleeghuis opgenomen geweest of hadden er dagverpleging gehad.
Vijf van de 37 werden opgenomen om een reden die niet direct met het index-CVA of
een recidief CVA te maken had: 3 patiënten na een heupfractuur, één patiënt i.v.m.
ernstige cardiopulmonale problematiek en een chronisch psycho-
tische patiënt na het wegvallen van de centrale verzorger.
Tabel 2. Opname-indicatie van CVA-patiënten die blijvend in een
verpleeghuis werden opgenomen (n=37).
Aantal patiënten
Ter verzorging in acute fase:
   Vanuit thuis
   Vanuit ziekenhuis
 21
18
Op langere termijn, vanuit thuis:
   Beperkingen tgv index-CVA
   Meerdere oorzaken, o.a. index-CVA
   Recidief CVA





Beiden binnen 1 maand overleden.1
Heupfractuur (3x), wegvallen verzorger bij patiënt met chronische psycho-2
se (1x), ernstige cardiopulmonale problematiek (1x).
Tijdelijke verpleeghuisopname - In de drie jaar na het CVA werden 19 van de 221
patiënten tijdelijk in een verpleeghuis opgenomen, 10 ter revalidatie na het CVA en 9
om een andere reden (tabel 3). Bij 6 van de 10 patiënten die na het CVA ter revali-
datie waren opgenomen, moest in het verpleeghuis de wachttijd overbrugd worden
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tot opname in een verzorgingshuis of tot het gereed komen van woning-aanpassin-
gen. Door dit wachten werd de 'shortstay' opname soms aanzienlijk verlengd (bij één
patiënt tot 76, bij een andere tot 60 weken).
Drie patiënten werden enige tijd na de tijdelijke opname toch permanent in een
verpleeghuis opgenomen.
Tabel 3. Tijdelijke opname en dagverpleging in het verpleeghuis bij 
CVA-patiënten: aantal patiënten, indicatie en behandelingsduur.
Aantal patiënten Gem. behandelingsduur,
in weken (spreiding)
Tijdelijke opnames:
  Revalidatie na CVA1






  Revalidatie na CVA





Bij zes patiënten in combinatie met wachten op een plek in een verzorgingshuis of1
op aanpassingen in de eigen woning.
Revalidatie na val (1x), na heupfractuur (1x), observatie cogn.stoornisen (1x),2
blinde verzorgingsbehoeftige patiënt, in afwachting van verz.huis (1x).
MammaCa, nacht- en weekendopvang3
Dagverpleging - Twaalf van de 221 patiënten kregen één of meermalen per week
dagverpleging (tabel 3). Hierbij stond soms het reactiveren van de patiënt op de
voorgrond, en soms het verlichten van de lasten van de partner of verzorger(s). Dit
laatste was vooral aan de orde bij dementerende patiënten of bij patiënten die fysiek
veel verzorging nodig hadden. Men zou hier kunnen spreken van dag'opvang'. In
ons onderzoek was dat bij 7 patiënten het geval.
Van de 12 patiënten in dagverpleging, werden er 5 uiteindelijk permanent in een
verpleeghuis opgenomen.
Behalve in verpleeghuizen vond ook revalidatie plaats in revalidatie-centra, zij het in
bescheiden mate. Uit onze populatie werden daar zes patiënten na het CVA
opgenomen, met een gemiddelde opnameduur van 14 (range 8-30) weken. Daar-
naast kregen drie patiënten dagbehandeling op een revalidatie-afdeling.
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Tabel 4. Persoonskenmerken, medische voorgeschiedenis en CVA-kenmerken van de 1-
maand-overlevers (n=163); patiënten die blijvend in een verpleeghuis werden
opgenomen (n=35) en patiënten zonder (blijvende!) verpleeghuisopname 
(n=128).
Patiënten die blijvend in een ver-Patiënten die niét in een verpleeg-
pleeghuis werden opgenomen huis werden opgenomen
   Aantal Percentage    Aantal Percentage
Vrouwen 27 77 70 55
Met partner 15 43 78 61
Zelfst.wonend 25 71 106 831
Beschut 3 9 11 91
Verzorg.huis 7 20 11 91
Hypertensie 17 49 55 43
Coronairziekte 7 20 28 22
Boezemfibrill. 5 14 19 15
Diab.mellitus 5 14 19 15
Dec.cordis 3 9 11 9
Dementie 6 17 5 4
Recidief CVA 9 26 32 25
Incontinentie 10 29 18 142
Bewustz.stn 12 34 16 132
Slikstoornis 9 26 18 142
Spraakstn 25 71 79 622
Lich.funct.:3
(Zeer) ernstig 18 82 42 45
Niet/matig 4 18 51 55
Leeftijd 81 jaar (spreiding 70-93) 74 jaar (spreiding 40-92)
 Op moment CVA1
 In de eerste week na het CVA2
 Vlgs Barthelscore in 1e wk: 0-9 (zeer) ernstig beperkt, 10-20 matig tot niet beperkt3
Risicofactoren voor blijvende verpleeghuisopname
Van de 163 patiënten die een maand na het CVA nog in leven waren, werden er 35
(21%) in de loop van de follow-up blijvend in een verpleeghuis opgenomen. Vergele-
ken met de groep patiënten buiten het verpleeghuis, waren deze 35 patiënten ouder
en onder hen waren meer vrouwen, meer alleenstaanden, zij woonden ten tijd van
het CVA vaker in een verzorgingshuis en hadden een ernstiger CVA (tabel 4).
Bovendien waren de verpleeghuispatiënten al vóór het CVA vaker dement(erend);
de andere aandoeningen kwamen bij hen niet vaker voor.
De resultaten van de univariate en multivariate analyse van factoren die mogelijk
een risico vormen voor blijvende opname in een verpleeghuis, zijn weergegeven in
tabel 5. Bij logistische regressie met achterwaartse selectie bleven vier factoren over
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die samen een significante bijdrage leveren, namelijk hogere leeftijd, bewustzijns-
stoornissen, dementie en het vrouwelijk geslacht.
Tabel 5. Risico-factoren voor blijvende verpleeghuisopname bij patiënten die 1 maand na
het CVA in leven zijn (n=163): univariate analyse en logistische regressie
analyse van variabelen ten tijde van het CVA.
Univariate analyse Logistische regressie analyse
p-waarde p-waarde odds ratio (95%BI)3 4
Pers.kenmerken:
  Leeftijd (per jr)
  Vrouwen
  Zonder partner
  Onzelfst.wonend1
<.001 <.001 1.1  (1.0-1.2)















.01 .04 3.4  (0.9-12.6)
Kenmerken CVA:







.01 .02 3.6  (1.3-9.4)
.12 .92
.33 .33
 Ten tijde van CVA in verzorgingshuis of beschut wonend1
 In de eerste week na het CVA2
 Volgens de Fisher's Exact Test3
 Berekend met Wald Statistics4
Beschouwing
Onze observatie-onderzoek betrof een ongeselecteerde populatie CVA-patiënten.
Uit dit onderzoek blijkt dat een kwart van de oorspronkelijke populatie in de drie jaar
na het CVA met het verpleeghuis te maken kreeg. Wanneer we de patiënten die in
de eerste maand overleden buiten beschouwing laten, kreeg eenderde van de
patiënten met een vorm van verpleeghuiszorg te maken en werden eenvijfde van de
patiënten in de loop van de drie jaar blijvend in een verpleeghuis opgenomen.
Ook na langere tijd kan een CVA nog leiden tot opname in een verpleeghuis. De
helft van de blijvend-verpleeghuis patiënten werd pas op langere termijn in het
verpleeghuis opgenomen, soms pas in het tweede of derde jaar na het CVA. De
redenen voor deze late opnames waren meestal CVA-bepaald. Van de vijf patiënten
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die om een andere hoofdreden dan CVA werden opgenomen, hadden er drie een
heupfractuur, waarbij een relatie met het CVA niet uit te sluiten is.
Behalve bij deze chronische zorg, spelen verpleeghuizen - meer dan revalidatie-
centra - een aanzienlijke rol bij de reactivering en opvang van CVA-patiënten.
Revalidatie-behandeling in een verpleeghuis richt zich vooral op patiënten uit de
oudere leeftijdsgroep, waarbij zelfredzaamheid en maatschappelijke integratie
hoofddoelen zijn. Voor behandeling in een revalidatiecentrum komen vooral de
jongere patiënten in aanmerking, voor wie terugkeer in het arbeidsproces en
opvoeding van kinderen vaak nog aan de orde zijn.3
In ons onderzoek werd 20% van de in het ziekenhuis opgenomen patiënten naar
een verpleeghuis ontslagen, wat overeen komt met het landelijk gemiddelde. De12
duur van de ziekenhuisopnames van gemiddeld 72 dagen, was in ons onderzoek
aanzienlijk langer dan in ander onderzoek. Een elders in zes ziekenhuizen uitge-
voerd onderzoek toonde een opnameduur van gemiddeld 46 dagen, waarvan 22
dagen als 'behandeltijd' en 24 dagen als 'wachttijd' te beschouwen zijn. Uitgaande19
van eenzelfde noodzakelijke 'behandeltijd' van 22 dagen voor onze populatie,
betekent dit dat er gemiddeld 50 dagen op een plek in het verpleeghuis letterlijk
'gewacht' moest worden.
Het wachten op ontslagvoorzieningen, de zogenaamde verkeerde-bedproblematiek,
speelt niet alleen in ziekenhuizen, maar ook in verpleeghuizen. Wij vonden dat de
patiënten die ter reactivering in een verpleeghuis werden opgenomen, pas na
gemiddeld 29 weken ontslagen werden met uitschieters van 60 en 76 weken.
Uit ons onderzoek blijkt dat oudere leeftijd, het vrouwelijk geslacht, bewustzijns-
stoornissen en vóór het CVA bestaande dementie een grotere kans geven op een
blijvende verpleeghuisopname. Alleenstaanden en bewoners van een verzorgings-
huis kwamen weliswaar vaker in een verpleeghuis terecht dan patiënten met partner
en zelfstandig wonenden, maar bij multivariate analyse was dit verschil niet signifi-
cant.
Concluderend, het blijkt dat verpleeghuizen een groot aandeel in de zorg voor CVA-
patiënten hebben. De omvang van deze zorg staat in contrast met de daarover
beschikbare informatie.
Sinds de samenstelling van onze onderzoeksgroep, in 1990, zijn er allerlei ontwik-
kelingen gaande op het gebied van zorgorganisatie. In ziekenhuizen worden stroke
units ingericht voor gespecialiseerde zorg aan CVA-patiënten en op veel plaatsen in
Nederland zijn transmurale zorgmodellen in ontwikkeling. I  de toekomst zullen20-22
naar verwachting meer patiënten na hun CVA kortdurend in het ziekenhuis worden
opgenomen en dat zal de rol van verpleeghuizen met name bij het reactiveren van
CVA-patiënten verder doen toenemen. Meer inzicht in opname-indicaties en
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succesvolle behandelstrategieën - wat vergroot de kans op zelfstandig wonen? - , is
dringend gewenst. Het accent in CVA-onderzoek moet naar onze mening hiernaar
verlegd worden.
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Hoofdstuk 5
De betekenis van comorbiditeit voor kwaliteit van leven, zoals die
door CVA-patiënten ervaren wordt
Samenvatting
Om na te gaan wat comorbiditeit betekent voor de kwaliteit van leven van CVA-
patiënten, werd de actuele comorbiditeit in kaart gebracht bij 112 patiënten, die twee
jaar na hun CVA nog in leven waren. Dit onderzoek maakt deel uit van een drie jaar
durende follow-up van een in 1990 samengesteld cohort CVA-patiënten. Voor het
overzicht van comorbiditeit maakten we gebruik van gegevens uit de medische
dossiers van de behandelend artsen. Voor het verband tussen comorbiditeit en
ervaren kwaliteit van leven maakten we daarnaast nog gebruik van door de patiënten
zelf gerapporteerde comorbiditeit. Kwaliteit van leven werd door de patiënten globaal
beoordeeld met een rapportcijfer.
Het bleek dat aan het CVA gerelateerde aandoeningen als hypertensie, hartziekten
en suikerziekte bij resp. 56, 49 en 19% van de CVA-patiënten voorkwamen; dit is
ongeveer 2x zo vaak als bij qua leeftijd en geslacht vergelijkbare ouderen zonder
CVA. Niet met het CVA samenhangende aandoeningen van het bewegingsapparaat
kwamen bij 41% van de patiënten voor; dit is ongeveer even frequent als bij ouderen
zonder CVA. Er bleek een verband te bestaan tussen de kwalificatie 'onvoldoende'
voor kwaliteit van leven en de aandoeningen slechtziendheid en angina pectoris. Een
verband met andere bijkomende aandoeningen werd niet aangetoond. Het was
overigens opvallend, dat de door huisartsen geregistreerde en de door patiënten
gerapporteerde comorbiditeit niet altijd overeenkwam. De overeenstemming tussen
beide groepen 'beoordelaars' verschilde per diagnosegroep.
Geconcludeerd wordt dat de uitgebreide comorbiditeit zo'n belangrijk effect heeft op
de uitkomsten na een CVA, dat het een vertekend beeld zou opleveren wanneer
comorbiditeit buiten beschouwing zou blijven. Wij pleiten dan ook voor meer aan-





Onder comorbiditeit wordt het gelijktijdig voorkomen van meerdere aandoeningen bij
één persoon verstaan. Al naar gelang de aard van de samenhang tussen die ver-
schillende aandoeningen, spreekt men wel van concurrente comorbiditeit (toevallige
samenhang) en van cluster-comorbiditeit (systematische samenhang).1-3
Cerebrovasculaire accidenten (CVA's) komen vooral op oudere leeftijd voor:
tweederde van de patiënten is ouder dan 70 jaar. Omdat het aantal chronische4
ziekten met de leeftijd toeneemt, is naar verwachting de comorbiditeit onder CVA-5
patiënten hoog. Deze comorbiditeit is van invloed op de functionele toestand van
CVA-patiënten en is bovendien bepalend voor de duur van follow-up door de
huisarts van patiënten na een CVA en voor de contactfrequentie.6
(Co)morbiditeit kan op verschillende manieren worden vastgesteld. (Co)morbidi-
teit zoals die door artsen wordt geregistreerd, komt niet altijd overeen met 
(co)morbiditeit zoals die door patiënten wordt gerapporteerd. Daarvoor zijn7,8
meerdere verklaringen: Niet alle ziekten worden onder de aandacht van artsen9
gebracht. Artsen en patiënten verschillen in hun nomenclatuur en kennis van
ziekten. Ziekten die door de patiënten als ernstig worden gepercipieerd en ziekten
waarvoor men vaak de arts consulteert, worden accurater gerapporteerd; ziekten die
als psychologisch en sociaal bedreigend worden ervaren, worden juist minder
accuraat gerapporteerd.
Gebruik makend van morbiditeitsgegevens van zowel huisartsen als patiënten,
beantwoorden we in dit artikel de volgende vragen:
1. Welke aandoeningen hebben CVA-patiënten naast hun CVA?
2. Wat betekenen bijkomende aandoeningen voor de kwaliteit van leven, zoals die
door CVA-patiënten ervaren wordt?
Methode
Gedurende één jaar (van januari t/m december 1990) meldden huisartsen in het
noorden van het land alle patiënten met een nieuw CVA (zowel eerste als recidief
CVA's). Een CVA werd gedefiniëerd als 'een plotseling optredend ziektebeeld met
verschijnselen van een focale stoornis in de hersenfunctie, dat langer duurt dan 24
uur of eindigt met de dood, en waarvoor geen andere oorzaak aanwijsbaar is dan
een vasculaire stoornis'.10
Alle patiënten werden in de eerste week na het CVA door een van de onderzoekers
onderzocht om de diagnose te bevestigen en de symptomatologie vast te stellen.
Daarna werden zij op vaste tijdstippen gevolgd thuis bezocht en geïnterviewd. Bij
deze interviews werden naast gevalideerde meetinstrumenten ook open vragen
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gebruikt. De eerste zes maanden van follow-up werden elders gedetailleerd be-
schreven.11
Gegevens over comorbiditeit werden door zowel de patiënten als de behandelend
huis- en verpleeghuisartsen verschaft. De patiënten vulden de lijst Chronische
Aandoeningen in. Dit gevalideerde meetinstrument bevat 19 diagnosegroepen, die9
zijn geselecteerd uit elf nationale gezondheidsenquètes. De vragenlijst werd twee
jaar na het CVA schriftelijk afgenomen. In een huisbezoek dat kort daarop volgde,
konden patiënten hun antwoorden toelichten en aangeven welke aandoening(en) de
zwaarste belasting voor hen betekende(n), met andere woorden, welke ziekte of
kwaal zij 'het liefst kwijt zouden willen' (de klachten-top 3). De huisartsen verschaften
ons - bij aanmelding - gegevens over de medische voorgeschiedenis van hun
patiënten, de intake-gegevens. Daarnaast vulden de huis- en verpleeghuisartsen
iedere vier maanden een lijst met vragen in over de morbiditeit en behandeling van
hun patiënten. In dit artikel worden morbiditeitsgegevens gepresenteerd van de
patiënten die twee jaar na het CVA nog in leven waren.
Het begrip 'kwaliteit van leven' werd door ons opgevat als 'ervaren kwaliteit van
leven' en we lieten de beoordeling ervan aan de patiënten over. Voor het kwantifice-
ren van een subjectief oordeel wordt in gezondheidsonderzoek vaak gebruik
gemaakt van visuele analoge schalen. Daarbij kan de patiënt zijn oordeel over
bijvoorbeeld kwaliteit van leven aangeven op een lijn lopend van 0 ('laagste kwali-
teit') tot 10 ('hoogste kwaliteit'). Wij gebruikten het rapportcijfer (score-bereik 0-12,13
10) als globale maat voor ervaren kwaliteit van leven. Aan de patiënten werd14
letterlijk gevraagd: 'Welk rapportcijfer zou u geven voor de kwaliteit van het leven,
zoals u die op dit moment ervaart?'. CVA-patiënten kenden het begrip rapportcijfer
goed, waren zich bewust van de grens voldoende/onvoldoende en konden tot een
weloverwogen beoordeling komen.
Analyse - Voor het overzicht van comorbiditeit bij CVA-patiënten (vraag 1), gebruik-
ten we de door de artsen gemelde aandoeningen. Per patiënt werd een inventarisa-
tie gemaakt van de reeds vóór het CVA bestaande aandoeningen (intake-gegevens)
en de ná het CVA opgetreden ziekten (viermaandelijkse vragenlijsten). Alleen de
chronische aandoeningen en belangrijke levensgebeurtenissen, de zogenaamde
life-events, werden meegeteld. Vervolgens werden de door de artsen gemelde
aandoeningen geordend in diagnosegroepen, waarbij de lijst Chronische Aandoenin-
gen het uitgangspunt vormde. Met enkele wijzigingen leidde dit tot de volgende
diagnosegroepen: luchtwegaandoening, hartziekte, hypertensie, maagdarmziekte,
suikerziekte, aandoening bewegingsapparaat, kanker, neurologische aandoening,
migraine, urologische aandoening, huidaandoening, schildklierafwijking, perifere
vaatziekte, slechthorendheid, slechtziendheid, cognitieve stoornissen/dementie en
psychosociale problematiek. Met behulp van Cohen's Kappa, een maat voor
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interbeoordelaars-overeenstemming werd bepaald in hoeverre de rapportage door
artsen en die door patiënten overeen kwam. 15
Om het verband te bepalen tussen bepaalde aandoeningen en kwaliteit van leven
(vraag 2), werden twee-bij-twee analyses uitgevoerd. Hiertoe werden de variabelen
gedichotomiseerd: de aan-/afwezigheid van een aandoening versus
onvoldoende/voldoende voor kwaliteit van leven. De cesuur onvoldoende/voldoende
werd tussen 6 en 6.5 gelegd, en niet tussen 5.5 en 6, omdat het nogal eens voor-
kwam dat patiënten zeiden 'nou vooruit, net een zesje', maar een onvoldoende leken
te bedoelen. Pas bij een 6.5 of hoger leek de kwalificatie 'voldoende' op zijn plaats.
De resultaten van de twee-bij-twee analyses worden gepresenteerd in phi-waarden.
Wij berekenden voor iedere aandoening ook steeds de verhouding tussen de
feitelijke correlatie en de maximaal haalbare correlatie (phi/phi). De maximaalmax
haalbare correlatie (phi) tussen de aanwezigheid van een aandoening en hetmax
rapportcijfer namelijk is afhankelijk van de prevalentie van die aandoening, zodat bij
weinig frequente aandoeningen de phi - ook bij een perfecte correlatie - altijdmax
kleiner is dan 1.
Resultaten
Het volledige cohort bestond uit 221 CVA-patiënten, aangemeld door 112 huisart-
sen. In de loop van de twee jaren na het CVA stierven 101 patiënten en 8 weigerden
verdere medewerking, zodat de onderzoekspopulatie na twee jaar uit 112 patiënten
bestond (tabel 1).










Gem.leeftijd (spreiding) 76 jaar (42-93)
Comorbiditeit
39
Tabel 2.  Comorbiditeit bij CVA-patiënten, 2 jaar na CVA (n=112), in %
Hypertensie 56























Cognitieve stn/ dementie 16









Psychosoc. problematiek 45 Coping/ aanpassing 8
Zorg/hulp schiet tekort 8
Depressiviteit 8







De patiënten die twee jaar na het CVA nog in leven waren, hadden naast het CVA
gemiddeld 3,4 andere chronische aandoeningen. De CVA-gerelateerde aandoe-
ningen hypertensie en hartvaatziekten kwamen bij meer dan de helft van hen voor,
en suikerziekte bij een vijfde (tabel 2). Verder werden hoge prevalenties gevonden
van aandoeningen van het bewegingsapparaat (41%; exclusief de subcategorie
'slecht lopen': 38%) en van de urinewegen (25%). Bijna de helft van de patiënten
had volgens de behandelend artsen last van psychosociale problemen: het niet
kunnen accepteren van afhankelijkheid, aanpassingsproblemen in verpleeg- of
verzorgingshuis, depressiviteit, suïcidaliteit, gedragsproblemen, relatieproblemen,
decompensatie van de mantelzorg, ziekte van de partner en/of eenzaamheidsproble-
matiek.
Tabel 3. Verband tussen comorbiditeit en patiëntkenmerken, 2 jaar na CVA (n=112).
Correlatie (phi) en verhouding tussen feitelijke en maximaal haalbare corre-
latie (phi/phi ).max
Vrouwen In verpleeghuis 75jr of ouder
phi phi/phi phi phi/phi phi phi/phimax max max
Hartziekte:
 Dec.cordis
- - .19 .38 - -
- - - - .23 .51








- - - - - -
- - - - .21 .75
- - - - -.29 -.83
.23 1.00 - - .23 1.00
.19 1.00 - - .20 1.00
.26 1.00 - - - -




- - .18 .21 - -
- - .32 .51 - -
-.32 -1.00 - - - -
Slechtziendheid - - .26 .29 - -
Cogn.stn/dementie -.19 -.36 .21 .24 .37 1.00
Kanker -.19 -.50 - - - -
Neurol.aandoening:
 Epilepsie
- - .27 .45 - -
- - .24 .46 - -
 -  niet significant op het 5% niveau, d.w.z. phi<.19
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Sommige aandoeningen hingen samen met patiëntkenmerken (tabel 3). Bij patiënten
van 75 jaar en ouder kwamen vaker cognitieve stoornissen en een slechte mobiliteit
voor; bij patiënten jonger dan 75 vaker schouder- en rugklachten. Vrouwen hadden
meer chronische aandoeningen van het bewegingsapparaat, mannen meer cognitie-
ve stoornissen en kanker. Onder verpleeghuisbewoners kwamen aandoeningen van
de urinewegen, visusstoornissen en epilepsie vaker voor dan onder thuiswonende
CVA-patiënten. Bij alleenstaande patiënten kwamen alleen aandoeningen van het
bewegingsapparaat iets vaker voor (r=.17, p<.05). De sociaal-economische status
hing niet samen met comorbiditeit.
De mate waarin de morbiditeitsopgave door artsen en die door patiënten
overeenstemde, verschilde per aandoening. De overeenkomst, uitgedrukt in Cohen's
Kappa, bleek het hoogst voor suikerziekte (.84) en het laagst voor migraine (.00)
(tabel 4).
Tabel 4. Mate van overeenstemming in opgave van chronische aandoeningen
door patiënten (n=78) en hun (verpleeg-)huisartsen, uitgedrukt in Co-
hen's Kappa.
kappa ha+/pat+ ha+/pat- ha-/pat+
Suikerziekte .84 14 2 2
Luchtwegaandoening .82 5 2 0
Schildklierziekte .79 2 0 1
Hartziekte .56 24 13 4
Hypertensie .54 39 11 6
Bewegingsapparaat .52 22 11 7
Kanker .48 2 4 0
Maagdarmziekte .38 4 3 7
Huidziekte/ open been .33 6 7 8
Urolog. aandoening .26 4 13 2
Neurolog. aandoening .00 0 1 0
Chron. hoofdpijn -.02 0 1 11
ha+/pat+ = aantal patiënten dat volgens arts én patiënt de ziekte heeft
ha-/pat+ = aantal patiënten dat alleen volgens de patiënt de ziekte heeft
ha+/pat- = aantal patiënten dat alleen volgens de arts de ziekte heeft
Comorbiditeit en kwaliteit van leven
Negentig van de 112 patiënten wisten aan te geven welke aandoening of klacht zij
het liefst zouden 'inleveren' (tabel 5). Door 57 van de 90 patiënten werd het CVA in
deze klachten-top 3 genoemd, met als toelichting: handicap door verlamming van
arm of been (25x genoemd), spraak- of taalstoornis (7x), moeheid (3x), duizeligheid
en/of hoofdpijn (3x), geheugen- en/of concentratiestoornissen (3x), en sociale
handicap (2x).
Vijftien patiënten noemden 'slecht lopen' als in te leveren aandoening. Dit 'slechte
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lopen' kon niet met één enkele diagnose in verband worden gebracht en hing voor
een deel met het CVA samen. Vier patiënten konden geen aandoening bedenken
om in te leveren.
De klachten-top 3 kon door 22 van de 112 patiënten niet beantwoord worden. In de
meeste gevallen werd de non-response, direct of indirect, juist door het CVA veroor-
zaakt: cognitieve stoornissen (12x), afasie (4x) en een te slechte conditie om
geinterviewd te worden (6x).
Twee jaar na het CVA werd de kwaliteit van leven met gemiddeld een 6.6 (SD 1.57)
gewaardeerd; 63% van de patiënten gaf een voldoende (6.5 of hoger). Het al dan
niet voldoende zijn van het rapportcijfer bleek samen te hangen met (door de artsen
geregistreerde) slechtziendheid (p<.005, phi 0.35, phi 0.56) en angina pectorismax
(p<.01, phi 0.18, phi 0.49). De andere door de artsen geregistreerde aandoening-max
en waren niet van invloed; morbiditeitsgegevens afkomstig van de patiënten even-
min.
Tabel 5. 'Klachten top-3': Aandoeningen die door de patiënten (n=90) als het meest belastend
werden ervaren, twee jaar na het CVA.
Nummer 1 Nummer 2 Nummer 3 Totaal
CVA of meerdere CVA's 45 11 1 57
Slecht lopen 9 5 1 151
Aandoening bewegingsapp. 8 7 2 172
Hartvaatziekte 7 4 - 11
Slechtziendheid 4 3 - 7
Slechthorendheid 3 1 1 5
Neurol.aandoening 2 2 1 53
Kanker 3 - - 34
Luchtwegaandoening 2 1 - 3
Nier/urinewegen 2 1 - 35
Suikerziekte - 1 1 2
Overig 1 2 2 56
Geen klachten 4 - - 4
  Oorzaak onduidelijk, of meerdere oorzaken; CVA kán rol spelen.1
  Rugkl.5x, kniekl.4x, heupfract.4x, osteoporose 2x, andere fract.2x.2
  Duizelig 2x, Parkinson 1x, migraine 1x, aangezichtspijn 1x.3
  MammaCa 2x, longCa 1x.4
  Mictieproblemen 2x, terminale nierinsufficiëntie 1x5
  Prikkelbaar/geheugenstn 3x, moeheid 1x, niet meer kunnen autorijden 1x6
Beschouwing
CVA-patiënten hebben, naast hun index-aandoening CVA, een aanzienlijk aantal
bijkomende aandoeningen. De prevalentie van met het CVA samenhangende
aandoeningen als hypertensie, hartvaatziekten en diabetes mellitus, de zoge-
naamde cluster comorbiditeit, is bij CVA-patiënten ongeveer twee maal zo hoog als
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bij naar leeftijd en geslacht vergelijkbare ouderen zonder CVA. De 4-jaars-prevalen-
tie van diabetes, hypertensie en hartvaatziekten onder mensen van 65 jaar en ouder
in de Nederlandse huisartspraktijk bedraagt respectievelijk 13%, 26% en 28%.8
Diabetes vermindert de overlevingskansen na een CVA, maar zou niet van invloed
zijn op de mate van functioneel herstel. Hartvaatziekten verminderen de overle-16,17
vingskansen na een CVA eveneens, maar zijn ook verantwoordelijk voor een
slechtere functionele toestand.18
De hoge frequentie aandoeningen van de urinewegen in onze populatie kan
gedeeltelijk verklaard worden door het frequente voorkomen van urine-incontinentie.
Incontinentie bij CVA-patiënten kan een direkt gevolg van het CVA zijn, maar werd in
ons onderzoek door de artsen vaak als aparte diagnose/medisch probleem gemeld.
Om deze reden hebben wij incontinentie tot de aandoeningen van de urinewegen
gerekend. De prevalentie van urologische aandoeningen is bij ouderen-zonder-CVA
aanzienlijk lager.19,20
De prevalentie van niét met het CVA samenhangende aandoeningen, de concur-
rente comorbiditeit, lijkt niet veel te verschillen van die in een naar leeftijd en
geslacht vergelijkbare populatie. Vergelijking met ander onderzoek wordt19,20
bemoeilijkt door het gebruik van ongelijke diagnosegroepen. Opvallend is het hoge
percentage CVA-patiënten met chronische aandoeningen van het bewegingappa-
raat. Juist deze aandoeningen verslechteren de functionele toestand van ouderen
het meest.21
Ons onderzoek toont aan dat de 'informatiebron', patiënt of dokter, zelf een variabele
is. Patiënten leveren andere informatie dan dokters. De begrippen 'onderrapportage'
en 'overrapportage' zijn hier niet op zijn plaats, omdat de ene bron niet meer of
minder valide is dan de andere. De mate van discrepantie tussen informatie afkom-
stig van patiënten en van artsen, verschilt per aandoening. Er is verondersteld dat
de beoordeling door patiënten en artsen beter overeenstemt, indien de diagnose
welomschreven is, indien de diagnosegroep homogeen is en indien het noodzakelijk
is dat de ziekte door een arts gediagnostiseerd en/of behandeld wordt. Aan eze9
drie criteria voldoen 'suikerziekte' en 'schildklierziekten', waarbij wij dan ook hoge
kappa's vonden. De diagnosegroep 'hartaandoeningen' is minder homogeen, want
die bevat naast een belastende aandoening als angina pectoris, ook bijvoorbeeld
atriumfibrilleren, dat door de patiënt vaak onopgemerkt blijft. Tegen de verwachting
in, is de overeenstemming bij 'kanker' tamelijk laag: kanker (in de vijf jaren vooraf-
gaand aan het CVA) werd enkele malen door artsen wél en door patiënten niét
gemeld, waarschijnlijk omdat de patiënten zich als genezen beschouwden. De groep
'urologische aandoeningen' bestaat voor bijna de helft uit incontinentieproblemen,
die door de patiënten niet als ziekte worden gezien en dus niet gemeld worden.
'Chronische hoofdpijn' speelt zich vaak buiten het gezichtsveld van de dokter af,
maar wordt door de patiënt zelf niet over het hoofd gezien.
De discrepantie in morbiditeitsgegevens van artsen en van patiënten, is voor
epidemiologen en beleidsmakers die gebruik maken van gezondheidsenquètes, een
bekend en vaak negatief beoordeeld fenomeen. Ons inziens zou er echter meer9
gebruik gemaakt kunnen worden van deze discrepantie. Met name in onderzoek
naar kwaliteit van leven en beleving van ziekte, is het beeld dat de patiënt zelf




Twee jaar na het CVA is het CVA zelf voor de geïnterviewde patiënten (nog steeds)
de meest belastende aandoening, terwijl circa 20% van de patiënten niet geïnter-
viewd kon worden, meestal juist dóór het CVA.
Daarnaast worden door de patiënten veel ándere klachten of aandoeningen ge-
noemd dan het CVA, met name mobiliteitsproblemen, slechtziend- en slechthorend-
heid: aandoeningen die de functionele toestand verslechteren en tot sociale handi-
caps leiden (afhankelijkheid, isolement, tijdsbesteding). Ziekten die medische risico's
met zich meebrengen, maar het dagelijks leven niet direkt verstoren (bijvoorbeeld
suikerziekte), worden door de patiënten nauwelijks genoemd.
Het stellen van open vragen levert antwoorden op, die niet zonder meer te rangorde-
nen of statistisch te bewerken zijn. Kwalitatieve gegevens zijn echter illustratief als
het gaat om betekenisverlening door de betrokkenen zelf en belangrijk voor de
hulpverlening. Het feit dat patiënten veel waarde hechten aan mobiliteit en een22
goede visus, onderstreept het belang van voorzieningen en aanpassingen op dat
gebied. De negatieve impact van slechtziendheid op kwaliteit van leven blijkt ook uit
de correlatie tussen visusstoornissen en het rapportcijfer voor kwaliteit van leven.
Tegen onze verwachting in, was er geen verband tussen aandoeningen zoals die
door de patiënten - en niet door de artsen - werden vermeld en een al dan niet
voldoende rapportcijfer. Wellicht komt dit doordat het meetinstrument, de lijst Chroni-
sche Aandoeningen, geen afzonderlijke diagnoses bevat, maar alleen diagnose-
groepen; en voor de patiënt belangrijke onderwerpen als slechtziendheid en
slechthorendheid komen in het geheel niet aan de orde.
Het rapportcijfer is geen absolute maat. Het subjectieve oordeel dat iemand heeft
over de eigen kwaliteit van leven wordt, naar analogie van het subjectieve oordeel
over de eigen gezondheid, beïnvloed door het zogenoemde streefniveau: het23
niveau dat iemand voor zichzelf wenst.
De omvang en aard van de naast het CVA aanwezige morbiditeit heeft zo'n belang-
rijk effect op de uitkomst na een CVA, dat het een vertekening van de realiteit is en
als zodanig onjuiste informatie oplevert, wanneer deze in onderzoek buiten be-
schouwing wordt gelaten.
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Hoofdstuk 6
Depressieve beelden na een cerebrovasculair accident: het oordeel
van de huisarts
Samenvatting
Om na te gaan of huisartsen bij patiënten met een cerebrovasculair accident (CVA)
depressies herkennen en welke patiënten de meeste kans hebben depressief te
worden, onderzochten we met behulp van de Zung-zelfbeoordelingsschaal het
voorkomen van depressie in een ongeselecteerde groep van 89 CVA-patiënten. De
aldus verkregen prevalentie werd vergeleken met het oordeel dat de behandelend
artsen (meestal huisartsen, soms verpleeghuisartsen) desgevraagd gaven over de
stemming van hun patiënten.
Een jaar na het CVA was de prevalentie van depressie gemeten met de Zung 12%
en beoordeeld door de artsen 24%. Er bleek een hoge overeenstemming tussen
beide methoden. Als er een verschil was, was er meestal sprake van een positief
oordeel van de huisartsen bij een negatieve Zungscore.
Uit de vergelijking van deze bevindingen één jaar na het CVA met die van andere
meetmomenten blijkt, dat het in de loop der tijd niet steeds dezelfde patiënten waren
die een positieve Zungscore hadden. De artsen uit ons onderzoek wijzigden hun
mening echter minder frequent: patiënten die volgens hen op enig moment depres-
sief waren, hadden een grote kans gedurende langere tijd depressief genoemd te
worden.
Depressies bleken vaker voor te komen bij oudere patiënten, bij patiënten zonder
partner en bij patiënten met meer lichamelijke en sociale beperkingen.
Geconcludeerd wordt dat huisartsen, ook bij CVA-patiënten, depressieve beelden
goed herkennen.
Ter publicatie aangeboden aan Huisarts & Wetenschap als:
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Over het herkennen van depressies door huisartsen is veel gepubliceerd. Huisart-
sen zouden de neiging hebben psychische stoornissen - waaronder depressie - te
onderdiagnostiseren. Dit zou vooral het geval zijn bij patiënten met ernstige1
lichamelijke aandoeningen. Van huisartsenzijde wordt hiertegen ingebracht dat er2
van onderdiagnostiseren geen sprake is en dat eventuele verschillen in voorkomen
van depressies het gevolg zijn van verschillen in definities en methodologie.3
Na cerebrovasculaire accidenten (CVA's) komen depressies vaak voor; hóe vaak, is
ondanks het vele onderzoek op dit gebied nog steeds niet duidelijk. House spreekt
over prevalenties van 'poststroke depressie' (PSD) variërend van 18 tot 61%.4
Gordon vond in zijn literatuur-overzicht over de periode 1985-1995 prevalenties
variërend van 25 tot 79%.5
Deze variatie hangt samen met de selectiecriteria bij het samenstellen van de onder-
zoekspopulatie, met het tijdsinterval t.o.v. het CVA en met methodologische proble-
men bij het diagnostiseren. Wat dit laatste betreft, speelt de keuze van meetinstru-
ment een belangrijke rol.
In onderzoek vanuit psychiatrisch epidemiologisch perspectief worden stemmings-
stoornissen veelal gediagnostiseerd d.m.v. een psychiatrisch interview (Present
State Examination, PSE) en vervolgens ingedeeld volgens de DSM-IV (Diagnostic
and Statistical Manual of Mental Disorders, 4th edn). Men beschouwt dit psychia-
trisch meetinstrumentarium weliswaar als gouden standaard, maar het gebruik ervan
bij patiënten met een neurologische aandoening - zoals een CVA - is om meerdere
redenen onnauwkeurig. Het gaat namelijk bij het diagnostiseren van stemmings-
stoornissen uit van een intact ziekte-inzicht en accurate rapportage door de patiënt,
het leunt zwaar op somatische symptomen, en houdt geen rekening met de invloed
van neuropsychologische stoornissen.5
In onderzoek vanuit generalistisch (huisartsgeneeskundig, verpleegkundig) perspec-
tief wordt de score op een depressie-zelfbeoordelingsschaal vaak als criterium
gehanteerd. Deze zelfbeoordelingsschalen hebben dezelfde bezwaren als de
combinatie PSE en DSM-IV, hebben bovendien te maken met een aanzienlijk 'non-
response', maar zijn eenvoudig in het gebruik en daardoor weinig belastend voor de
patiënt. Gemeten met een zelfbeoordelingsschaal, bedraagt de prevalentie van
depressie in een open populatie een jaar na het CVA circa 15%. Wij vroegen ons6,7
af hoe vaak hiermee vergeleken, 'generalisten-hulpverleners' - c.q. huisartsen -
depressie signaleren.
Omdat depressies het revalidatie-proces na een CVA kunnen belemmeren, en
omdat de meeste depressies goed behandelbaar zijn, is het voor de huisarts belang-
rijk te weten welke CVA-patiënten de meeste kans lopen depressief te worden. Het
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is echter vooralsnog niet duidelijk hoe PSD ontstaat, en wat de risicofactoren zijn.5
Recent onderzoek toont aan dat er bij PSD eerder sprake is van een psychologische
reactie op een schokkende gebeurtenis -het CVA- , dan van een endogene depres-
sie.8
De volgende factoren zijn met PSD in verband gebracht: 1. Persoonskenmerken.
PSD zou vaker voorkomen bij vrouwen, patiënten zonder partner, of juist patiënten7 7
mét partner. De leeftijd zou geen rol spelen. 2. Functionele toestand. PSD zou9
samenhangen met beperkingen in lichamelijk en sociaal functioneren. 3.7,9-11
Hemisfeerzijde. PSD zou volgens sommigen verband houden met een laesie in de
linker hemisfeer, volgens anderen met een laesie rechts.. Anderen vermoedden9,12 7
een complexer verband.13
Voor dit artikel, dat deel uitmaakt van een drie jaar durend observatie-onderzoek bij
een ongeselecteerde populatie CVA-patiënten, bestudeerden wij het voorkomen van
depressieve beelden een jaar na het CVA. De volgende vragen worden beantwoord:
1. Herkennen huisartsen depressies bij CVA-patiënten, indien vergeleken met de
prevalentie vastgesteld met een zelfbeoordelingsschaal?
2. Welke patiënten hebben de meeste kans na hun CVA depressief te worden? 
Methode
Gedurende één jaar, van januari t/m december 1990, meldden huisartsen in het
noorden van het land iedere patiënt met een nieuw - eerste of recidief - CVA. Als
insluitcriterium gold de WHO-definitie van CVA: 'een plotseling optredend ziekte-
beeld met verschijnselen van een focale stoornis in de hersenfunctie, dat langer
duurt dan 24 uur of eindigt met de dood, en waarvoor geen andere oorzaak aanwijs-
baar is dan een vasculaire stoornis'.14
Alle patiënten werden in de eerste week na het CVA door een neurologisch getrain-
de onderzoeker bezocht om de diagnose te bevestigen en de symptomatologie vast
te stellen. Daarna werden zij op gezette tijden in hun eigen omgeving bezocht en
geïnterviewd. Er vonden geen interventies plaats.
Het eerste halfjaar van de follow-up is elders gedetailleerd beschreven.15
In 1990 werden 221 CVA-patiënten bij ons aangemeld, door 112 participerende
huisartsen. In het eerste jaar stierven 82 patiënten en 4 weigerden verdere deelna-
me, zodat de populatie een jaar na het CVA uit 135 patiënten bestond. Van hen
werd tweederde bezocht, namelijk een aselecte steekproef bestaande uit 89 van de
135 patiënten. Over deze 89 patiënten gaat dit artikel.
De volgende persoonskenmerken werden vastgelegd: leeftijd, geslacht, burgerlijke
staat (met of zonder partner) en woonvorm (zelfstandig, aanleunwo
ning/verzorgingshuis en verpleeghuis). De hemisfeerzijde van de hersenlaesie werd
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afgeleid uit de bevindingen van het neurologisch onderzoek in de eerste week,
eventueel aangevuld met de uitslag van een CT-scan.
Meetinstrumenten - De Zung depressieschaal is een zelfbeoordelingsschaal voor
depressie.  Deze vragenlijst is in betrekkelijk korte tijd af te nemen en correleert16
goed met de PSE. In CVA-onderzoek werd tussen de PSE en de Zung een correla-
tiecoëfficiënt van 0.82 gevonden. De Zung blijkt in het gebruik bij CVA-patiënten17
een valide instrument met een - bij de aanbevolen afkappunten - hoge sensitiviteit
en specificiteit (resp. 76% en 96% t.o.v. de PSE), en een hoge positieve en nega-
tieve voorspellende waarde (resp. 93 en 84%). De oorspronkelijke Zung bestaat uit18
20 vragen. Wij gebruikten de uit 12 items bestaande Nederlandse versie, de Zung-
12, die in een onderzoek bij ouderen voldoende betrouwbaar en valide bleek. De19
Zung-12 heeft een score-bereik van 12 (beste score) tot en met 36 (slechtste), met
een aanbevolen afkappunt van 32.
Het oordeel van de behandelend huis- en verpleeghuisartsen over de aanwezigheid
van depressie bij hun patiënten, is afkomstig van de schriftelijke vragenlijst die zij
iedere vier maanden invulden. De vragen betroffen de actuele comorbiditeit en de
functionele toestand van de patiënten, en één ervan luidde letterlijk "vindt u dat uw
patiënt in de afgelopen periode depressief was?"
Lichamelijk functioneren werd gemeten met de Barthel Index (score-bereik 0-20),
een ADL-schaal (ADL = activiteiten van het dagelijks leven), die zelfverzorging en
mobiliteit meet en in CVA-onderzoek als standaard voor lichamelijk functioneren
wordt beschouwd.  Sociaal functioneren werd gemeten met de Frenchay Activities20,21
Index (FAI; score-bereik 0-45). De FAI werd speciaal ontwikkeld voor onderzoek bij
CVA-patiënten en meet aktiviteiten die meer complex zijn dan de ADL, zoals
huishouden, hobbies en sociaal functioneren. 22,23
Analyse - De Zung, Barthel en FAI werden een jaar na het CVA afgenomen, bij de
genoemde steekproef van 89 patiënten. Op ditzelfde tijdstip werd door de behande-
lend artsen een schriftelijke vragenlijst ingevuld. Als maat voor overeenkomst tussen
de diagnose depressie volgens de Zungscore en die van de arts, gebruikten we
Cohen's Kappa.
De Zungscores en het oordeel van de artsen worden per variabele, dat wil zeggen
per patiënt- en ziektekenmerk, gepresenteerd. Daartoe werden de variabelen als
volgt gedichotomiseerd: leeftijd: ouder of jonger t.o.v. de mediane leeftijd; geslacht:
man/vrouw; burgerlijke staat: met/zonder partner; woonvorm: zelfstandig/ niet
zelfstandig (= in aanleunwoning, verzorgings- of verpleeghuis); hemisfeerzijde:
links/rechts; lichamelijke beperkingen: ja/nee (volgens Barthelscore, cesuur bij de
mediaan); sociale beperkingen: ja/nee (volgens FAI-score, cesuur bij de mediaan).
Van iedere subgroep patiënten (jongeren versus ouderen etc.) werd de gemiddelde
en mediane Zungscore berekend, en het aantal patiënten met een depressie
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volgens de Zung (afkappunt 32) en volgens de artsen. Het verband tussen Zungsco-
res en functionele toestand (Barthel Index, FAI) werd univariaat nagegaan met
Pearson-correlatie-coëfficiënten.
Multivariaat werd het verband tussen de Zungscores en bovenstaande patiënt- en
ziekte-kenmerken nagegaan in een variantie/covariantie analyse (met leeftijd,
Barthelscores en FAI-scores als covariaat).
Ofschoon dit artikel in dwarsdoorsnede de situatie van 1 jaar na het CVA beschrijft,
permitteren we ons een 'uitstapje' over het beloop van depressie in de tijd. Hiertoe
beschikten we over de Zungscores van resp. 8 en 26 weken na het CVA, bekend uit
voorafgaand onderzoek bij dezelfde patiënten, en over de beoordeling van15
depressie door de behandelend artsen op resp. 16, 20 en 24 maanden na het CVA,
afkomstig van op die momenten ingevulde, identieke vragenlijsten. Het aantal
positieve Zungscores en positieve diagnoses van de artsen werd in de tijd vergele-
ken m.b.v. Cohen's Kappa's.
Resultaten
Een aselecte steekproef van 89 patiënten werd een jaar na het CVA onderzocht op
het voorkomen van depressie. Elf van hen verbleven in een verpleeghuis, onder de
medische verantwoordelijkheid van een verpleeghuisarts. De overige 78 patiënten
waren onder behandeling van de huisarts.
Vijftien van de 89 patiënten waren door dementie of ernstige afasie niet in staat de
Zung te beantwoorden. Eénmaal werd de Zung foutief afgenomen. Van de 16 'non-
respondenten' waren er 9 in een verpleeghuis opgenomen en waren er 6 ernstig tot
zeer ernstig ADL-beperkt (Barthel<10). Bij 73 van de 89 bezochte patiënten kon de
Zung daadwerkelijk afgenomen worden (tabel 1). De behandelend artsen deden bij
alle 89 patiënten een uitspraak over de aanwezigheid van depressie.
Prevalentie van depressie
Een jaar na het CVA waren volgens de Zung (afkappunt 32) 9 van de 73 patiënten
depressief; dit is 12% (95% BI: 5.8-22.1). Volgens de behandelend artsen was er bij
21 van de 89 patiënten in de 'afgelopen periode van 4 maanden' sprake (geweest)
van depressiviteit; dit is 24% (95% BI: 15.2-33.8).
Van de 73 patiënten van wie een Zungscore bekend is, waren naar het oordeel van
de artsen 15 patiënten depressief of depressief geweest, oftewel 21% (95% BI 12.0-
31.6). De gemiddelde Zungscore van deze 15 patiënten was 28.9 (SD 9.3). De
gemiddelde Zungscore van de overige 58 - volgens de artsen niet depressieve -
patiënten was 18.2 (SD 5.6). De overeenstemming tussen de Zungscore en het
oordeel van de artsen was, uitgedrukt in Cohen's Kappa, 0.61 (tabel 2).
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Tabel 1. Kenmerken van de 73 patiënten, van wie een Zungscore bekend
is, 1 jaar na het CVA, in percentages
Gemiddelde leeftijd (spreiding) 74 jaar (41-92)
Vrouwen 59
Woonvorm:
  Zelfstandig wonend







  Linker hemisfeer





  Licht beperkt
  Matig beperkt
  Ernstig beperkt















Volgens Barthel-score: 20 ADL-zelfstandig, 15-19 licht, 10-14 matig, 5-91
ernstig en 0-4 zeer ernstig beperkt
Volgens FAI-score: 30-45 niet/licht beperkt, 20-29 matig, 10-19 ernstig, 0-2
9 zeer ernstig beperkt
Tabel 2. Voorkomen van depressie bij 73 patiënten, één jaar na het CVA:







 8  1 9
 7 57 64




In tabel 3 is per kenmerk (patiënt- en ziektekenmerken) de aanwezigheid van
depressie weergegeven, gemeten met de Zung en volgens het oordeel van de
behandelend arts. Volgens deze univariate analyses lijken depressies vooral voor te
komen bij patiënten met een laesie in de rechter hemisfeer, bij niet-zelfstandig
wonenden en bij patiënten met lichamelijke of sociale beperkingen.
De correlatiecoëfficiënt (r) tussen Zung en Barthel bedroeg -.38, en tussen Zung en
FAI -.29.
Tabel 3. Aanwezigheid van depressie volgens Zung en oordeel arts, per patiënt- en
ziektekenmerk, een jaar na het CVA (n=73)
Zungscore Oordeel arts




20.2 17.0 7.9 4 (11%)  7 (20%)




19.7 15.0 8.6 5 (17%)  7 (23%)




19.8 17.0 7.8 5 (11%)  9 (21%)




20.0 17.0 7.5 6 (11%)  9 (16%)




19.1 17.0 7.2 3  (7%)  5 (12%)




18.6 17.0 6.7 3  (7%)  5 (12%)




18.5 17.0 6.6 3  (8%)  4 (10%)
22.7 21.5 8.4 6 (18%) 11 (32%)
Aantal(%) patiënten met positieve Zungscore, bij afkappunt 321
Aantal(%) patiënten die volgens arts depressief zijn2
Leeftijdscesuur bij mediaan (73 jaar)3
Volgens Barthel-score, cesuur mediaan (Barthel 20)4
Volgens FAI-score, cesuur mediaan (FAI 20)5
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In de multivariate analyse (variantie/covariantie analyse met leeftijd, Barthelscore en
FAI-score als covariaat) bleken vier factoren samen significant bij te dragen aan een
hogere Zungscore, namelijk een hogere leeftijd, het ontbreken van een partner en
slechtere Barthel- en FAI-scores (tabel 4). Hemisfeerzijde en woonvorm bleken in
deze analyse - i.e. gecorrigeerd voor andere variabelen - niet met de Zungscore
samen te hangen.
Tabel 4. Variantie/covariantie analyse van variabelen die mogelijk samenhangen
met een hogere Zungscore (met leeftijd, Barthel en FAI als covariaat)
Mean square DF F-waarde p-waarde
Oudere leeftijd 319.43 1 7.07 .01
Lichamelijke beperkingen 193.24 1 4.28 .041
Sociale beperkingen 198.68 1 4.40 .042
Geslacht (vrouwen) 49.91 1 1.11 .30
Woonvorm (niet zelfst.) .14 1 <.01 .96
Burg.staat (alleenstaand) 259.27 1 5.74 .02
Hemisfeerzijde (rechts) 152.89 1 3.39 .07
Geslacht x woonvorm 42.07 1 .93 .34
Geslacht x burg.staat 87.55 1 1.94 .17
Geslacht x hemisfeerzijde 37.12 1 .82 .37
Woonvorm x burg.staat 3.53 1 .08 .78
Woonvorm x hemisfeerzijde 29.36 1 .65 .42
Burg.staat x hemisfeerzijde .83 1 .02 .89
 Volgens Barthelscore,  volgens Frenchay Activities Index (FAI)1 2
Beloop depressie
De met de Zung gemeten prevalentie van depressie, 1 jaar na het CVA, was
ongeveer gelijk aan die van 2 en 6 maanden na het CVA. Twee maanden na het
CVA waren 10 van de 99 patiënten (10%) - volgens de Zung - depressief, en 6
maanden na het CVA 10 van de 82 (12%). Dit waren niet steeds dezelfde patiënten.
Twee van de 9 patiënten na 1 jaar depressief waren, waren dat na 6 maanden ook
(Kappa 0.53); en 3 van de 10 patiënten die na 6 maanden depressief waren, waren
dat na 2 maanden ook (Kappa 0.28).
Het artsenoordeel of een bepaalde patiënt depressief was, variëerde in de loop der
tijd minder dan de Zungscore. Dat oordeel op resp. 12, 16, 20 en 24 maanden na het
CVA, veranderde nauwelijks, met een gemiddelde Kappa van 0.66 (tabel 5).
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Tabel 5. Mate van consistentie in het artsenoordeel in de loop van de tijd (vragenlijsten
12, 16, 20 en 24 maanden na het CVA), uitgedrukt in Kappa
Kappa
Vergelijking vd meetmomenten:
12 en 16 maanden
12 en 20 maanden
12 en 24 maanden
16 en 20 maanden
16 en 24 maanden









Dit onderzoek toont aan dat huisartsen depressies bij hun CVA-patiënten goed
herkennen en dat depressies vaker voorkomen bij oudere, alleenstaande 
patiënten met een slechte functionele toestand.
Het herkennen van depressies door huisartsen, leiden we af uit de Kappa van 0.61
tussen de Zung en het artsenoordeel. De Kappa is een strenge maat. Een Kappa
van 0.61-0.80 - bij gebruik van hetzelfde meetinstrument op hetzelfde meetmoment
door twee verschillende onderzoekers - betekent een voldoende tot goede inter-
beoordelaars overeenstemming. Omdat in ons onderzoek sprake is van twee24
beoordelaars met twee verschillende instrumenten en niet volledig samenvallende
meetmomenten, is een Kappa van 0.61 te beschouwen als een hoge overeenstem-
ming.
Als het artsenoordeel en de Zung verschilden, was er meestal sprake van een
positieve diagnose van de huisartsen bij een negatieve Zungscore. Dit verschil heeft
in de eerste plaats te maken met de keuze van het afkappunt. De Zung is een
continue schaal die het hele scala van 'stemming' bestrijkt en het blijft arbitrair waar
de grens wel/niet depressief gelegd wordt. Wij hanteerden het officiële afkappunt
van 32, maar bij een lager afkappunt zou er wellicht een betere overeenstemming
met de diagnose van de artsen zijn. Ook kan de discrepantie tussen artsenoordeel
en Zung een gevolg zijn van een verschil in meetmomenten. Het artsenoordeel was
niet gebaseerd op een momentopname, zoals de Zung (puntprevalentie), maar op
een periode van vier maanden (periodeprevalentie). Mogelijk is de prevalentie van
de door artsen gesignaleerde depressie daardoor hoger. Het verschil tussen het
artsenoordeel en de Zung kan er ook mee te maken hebben, dat we de definitie van
'depressie' en 'depressief' aan de huisartsen zelf hebben overgelaten. Uit aan de
vragenlijsten toegevoegde opmerkingen als 'deze patiënt is altijd een somber type
geweest', kregen wij de indruk dat de artsen naast gedrag ook persoonlijk-
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heidskenmerken hebben meegewogen bij het vaststellen van depressie.
In onderzoek naar het signaleren en diagnostiseren van depressies, komen huisart-
sen er vaak slechter af. Zo zouden huisartsen een veel lagere sensitiviteit hebben bij
het opsporen van depressie dan de General Health Questionnaire (GHQ), maar dit25
blijkt sterk afhankelijk van de keuze van het afkappunt van de GHQ. In een ander26
onderzoek onder ouderen werd nauwelijks overeenstemming gevonden tussen de
diagnose depressie door de huisarts en een positieve score op de Geriatric Depres-
sion Scale.27
MacDonald daarentegen concludeert dat huisartsen zelden depressies bij ouderen
missen.28
Een jaar na het CVA kwam, gemeten met de Zung-depressieschaal, bij 12% van de
door ons onderzochte patiëntengroep depressie voor. Dit percentage spoort met
ander CVA-onderzoek waarbij zelfbeoordelingsschalen zijn gebruikt. De bezwaren6,7
van zelfbeoordelingsschalen zijn al genoemd. Eén ervan is een hoge non-response;
in ons onderzoek was dat 18%. De behandelend artsen daarentegen konden de
volledige patiëntengroep op depressie beoordelen.
Het voorkomen van depressie onder ouderen in het algemeen, ligt in dezelfde orde
van grootte; die bedraagt namelijk 10 tot 15%. Dit zou kunnen betekenen dat27,29,30
depressie niet te zeer gezien moet worden als specifiek gevolg van het CVA.
Depressies komen en gaan. Dit geldt voor depressie in het algemeen: driekwart van
de patiënten met een depressie is na een jaar niet depressief meer. Afgaande op31
de variatie die de Zungscores in de loop der tijd vertonen, geldt dit kennelijk ook
voor CVA-patiënten. Andere onderzoekers komen tot dezelfde conclusie. In het door
House onderzochte cohort CVA-patiënten, bleef de depressie bij slechts 2 van de 10
patiënten een heel jaar aanwezig. De behandelend artsen uit ons onderzoek6
wijzigden hun mening minder snel: patiënten die volgens hen op enig moment
depressief waren, hadden een grote kans gedurende langere tijd (een tot twee jaar)
depressief genoemd te worden.
In ons onderzoek kwamen depressies vaker voor bij ouderen, bij patiënten zonder
partner en bij patiënten met meer lichamelijke en sociale beperkingen. Dit komt
overeen met ander onderzoek. Bij deze patiëntencategorieën zouden hulpver-7,9-11
leners dus eerder bedacht moeten zijn op depressie. Als PSD inderdaad veeleer
reactief is dan endogeen, spelen wellicht hele andere risicofactoren een rol. Hierbij8
valt bijvoorbeeld te denken aan 'coping' strategieën, neuropsychologische pro-
blematiek en sociale steun.
Samenvattend kunnen we concluderen, dat de betrokken huisartsen en verpleeg-
huisartsen goed op de hoogte waren van de stemmingsstoornissen bij hun CVA-
patiënten. Het voorkomen van depressie na een CVA, werd door hen niet onder-
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schat. Hun beoordeling was in de tijd wel opvallend consistent, terwijl de individuele
Zungscores veel meer variëerden.
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Hoofdstuk 7
Kwaliteit van leven: CVA-patiënten maken de balans op
Samenvatting
Bij onderzoek naar chronische ziekten zoals CVA (cerebrovasculair accident), wordt
het begrip kwaliteit van leven vaak multidimensioneel benaderd. De keuze van de te
onderzoeken dimensies ligt steeds bij de onderzoeker. Om na te gaan aan welke
dimensies CVA-patiënten zelf hun kwaliteit van leven afmeten, interviewden wij 75
patiënten één jaar, en 83 patiënten twee jaar na hun CVA. Deze interviews maken
deel uit van een langdurige follow-up van een cohort van 221 CVA-patiënten. Zowel
na één als na twee jaar ondervond driekwart van de patiënten een achteruitgang in
kwaliteit van leven door het CVA. Autonomie, door 55% van 75 patiënten spontaan
genoemd, was verreweg de belangrijkste dimensie van kwaliteit van leven. Een wat
betreft leeftijd en geslacht vergelijkbare groep van 61 ouderen zónder CVA, waar-
deerde de kwaliteit van leven duidelijk hoger dan de CVA-patiënten. Voor hen bleek
autonomie een minder grote rol te spelen, door 25% van de 61 spontaan genoemd.
Ook sociale kontakten en activiteiten en de gezondheid in het algemeen werden in
de CVA-groep belangrijker gevonden dan in de controlegroep. Wij pleiten ervoor in
onderzoek en hulpverlening meer gewicht toe te kennen aan die dimensies die CVA-
patiënten zelf belangrijk vinden voor een goede kwaliteit van leven.
Dit hoofdstuk werd gepubliceerd als:





Bij onderzoek naar chronische ziekten wordt het begrip kwaliteit van leven vaak
multidimensioneel benaderd. Volgens de huidige opvattingen zouden daarbij in ieder
geval vier dimensies bestudeerd moeten worden, namelijk fysieke, functionele,
psychologische en sociale. Ook onderzoek naar cerebrovasculaire aandoeningen1
(CVA's) kent een multidimensionele benadering van de kwaliteit van leven. Niemi
onderzocht de deelgebieden werk, activiteiten thuis, vrije tijd en de verhouding met
gezin/partner/familie; Viitanen onderzocht zelfredzaamheid, vrije tijd, de band met2
familie en vrienden, huwelijk en seksualiteit. D  keuze van de onderzochte deelge-3
bieden lag steeds bij de onderzoeker.
Echter, het is maar de vraag of patiënten en onderzoekers het begrip kwaliteit van
leven op eenzelfde manier invullen. Leggen patiënten hun prioriteiten wel bij die
aspecten die onderzoekers uitkiezen? Zo is het bekend dat artsen de rol van
praktische vaardigheden ('life  skills') voor kwaliteit van leven - van afasiepatiënten
in dit geval - overschatten en de rol van sociale behoeften juist onderschatten. 4
Juist bij CVA-patiënten is de invulling van het begrip kwaliteit van leven aan de orde.
In de eerste plaats komen CVA's vooral op oudere leeftijd voor, vaak in de laatste
levensfase. Dit beïnvloedt de visie op het leven en op de kwaliteit van het leven.
Beperkingen worden door ouderen zelf als de norm gezien. In de tweede plaats5
lopen CVA's vaak dodelijk af. Een half jaar na het CVA is eenderde van de patiënten
overleden. Mensen die een beroerte overleefd hebben, werden dus direct met de6
dood geconfronteerd. Ook dit zal hun beoordeling van kwaliteit van leven beïnvloe-
den.
In dit artikel gaan we na welke invulling CVA-patiënten zelf aan het begrip kwaliteit
van leven geven. Daarbij worden de volgende vragen beantwoord:
1. Hoe beoordelen CVA-patiënten hun kwaliteit van leven en aan welke aspekten
meten zij die af, in vergelijking met een controlegroep?
2. Hoe ervaren CVA-patiënten in de loop van de tijd, de invloed van het CVA op
hun kwaliteit van leven?
Methode
Gedurende één jaar (januari t/m december 1990) meldden 112 huisartsen, verspreid
over de provincies Groningen, Friesland en Drente, alle patiënten met een nieuw
CVA. Zowel patiënten met een eerste, als die met een recidief CVA, werden in het
onderzoek ingesloten. Een CVA wordt volgens de Wereldgezondheidsorganisatie
gedefiniëerd als 'een plotseling optredend ziektebeeld met verschijnselen van een
focale stoornis in de hersenfunctie, dat langer duurt dan
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24 uur of eindigt met de dood, en waarvoor geen andere oorzaak aanwijsbaar is dan
een vasculaire stoornis'.7
Alle patiënten werden in de eerste week na het CVA door een van de onderzoekers
onderzocht om de diagnose te bevestigen en de symptomatologie vast te stellen.6
Vervolgens werden zij op vaste tijdstippen thuis bezocht. Dit artikel gaat over de
interviews na één en twee jaar, resp. de tijdstippen t1 en t2, uitgevoerd door twee
onderzoekers. De interviews bevatten zowel gestandaardiseerde vragenlijsten als
open vragen. Gegevens over persoonskenmerken van de patiënten werden bij de
aanmelding door de huisartsen verstrekt en, bij mutaties van burgerlijke staat of
woonvorm, in de loop van het onderzoek geactualiseerd.
In 1990 werden door de huisartsen 234 patiënten aangemeld. Dertien patiënten
bleken geen CVA te hebben, maar andere aandoeningen (transient ischemic attack,
tumor, subarachnoidale bloeding, subduraal hematoom, post-epileptische parese,
ziekte van Parkinson en Bell's palsy). Het cohort bestond oorspronkelijk dus uit 221
CVA-patiënten. In de loop van het eerste jaar stierven er 82 van hen en 4 patiënten
weigerden verdere medewerking. De onderzoeksgroep bestond één jaar na het CVA
uit 135 patiënten, van wie at random tweederde (89 patiënten) werd bezocht.
Veertien van deze 89 konden niet geïnterviewd worden ten gevolge van cognitieve
stoornissen (8x), afasie (5x) of een zeer slechte lichamelijke conditie (1x). In de loop
van het tweede jaar stierven 19 van de 135 patiënten en weigerden er 4 verdere
medewerking. Daarmee bestond de onderzoeksgroep na twee jaar uit 112 patiënten,
die allen bezocht werden en van wie er 29 niet geïnterviewd konden worden.
Toen de grootte en samenstelling van de op t1 onderzochte populatie bekend was,
werd op aselecte wijze uit acht huisartspraktijken in het noorden van het land, een
naar leeftijd, geslacht en urbanisatiegraad vergelijkbare controlegroep van 61
personen samengesteld. Deze personen hadden geen CVA doorgemaakt. Zij
werden thuis bezocht en op identieke wijze geïnterviewd over kwaliteit van leven.
Meetinstrumenten - Beperkingen in activiteiten van het dagelijks leven (ADL) werden
gemeten met de Barthel Index. De Barthelscore (scorebereik 0-20) is als volgt te8,9
interpreteren: 0-4 zeer ernstig beperkt, 5-9 ernstig beperkt, 10-14 matig beperkt, 15-
19 licht beperkt, 20 ADL-zelfstandig.
In het interview dat één jaar na het CVA plaatsvond, kwam het onderwerp kwaliteit
van leven uitgebreid aan de orde. De patiënten moesten aangeven hoe zij de
kwaliteit van hun leven op dat moment beoordeelden en welke aspekten bij die
beoordeling een rol speelden (vraagstelling 1). Als maat voor kwaliteit van leven
werden rapportcijfers gebruikt, met 0 als laagste en 10 als hoogste kwaliteit. De
vragen in het interview luidden letterlijk: 'Welk rapportcijfer zou u geven voor de
kwaliteit van het leven, zoals u die op dit moment ervaart?', en 'waarom dát cijfer, en
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niet hoger of lager?'. Deze vragen werden op gestandaardiseerde wijze gesteld: na
een inleidend gesprek, op een vast moment in het interview. De twee onderzoekers
die de interviews uitvoerden, hadden de interviewtechniek van tevoren geoefend en
op elkaar afgestemd.
Om de invloed van het CVA na te gaan (vraagstelling 2), werd op t1 aan de pati-
enten gevraagd om retrospectief de kwaliteit van leven in de periode voorafgaand
aan het CVA met een rapportcijfer te beoordelen. Daarnaast konden patiënten
aangeven of voor- of achteruitgang in kwaliteit van leven, in hun eigen beleving met
het CVA te maken had: helemaal niet, een beetje, in belangrijke mate, of volledig (4-
puntsschaal).
Om na te gaan of de patiënten in de loop van het ziekteproces een verandering in
kwaliteit van leven ervoeren (vraagstelling 2), werd hen op t2 gevraagd om even-
eens een cijfer te geven voor kwaliteit van leven op een éérder tijdstip na het CVA,
namelijk 1 jaar geleden, en dit toe te lichten.
Analyse - De argumenten die patiënten gaven voor hun beoordeling van kwaliteit
van leven met rapportcijfers, werden letterlijk genoteerd en achteraf geordend door
de twee onderzoekers die al deze interviews hadden uitgevoerd. Door deze orde-
ning ontstond een aantal dimensies. Vervolgens werden de letterlijke antwoorden
door beide onderzoekers nogmaals geturfd en ingedeeld in de ontdekte dimensies.
Waar geen consensus was over de indeling, besliste de onderzoeker die zelf het
interview had uitgevoerd. Per patiënt kon meer dan één argument genoemd worden
en was dus meer dan één dimensie mogelijk. Voor de controlegroep werden
dezelfde dimensies gebruikt.
Resultaten
Eén en twee jaar na het CVA werden resp. 75 en 83 patiënten geïnterviewd (zie
Methode). De CVA-patiënten waren, vergeleken met de personen uit de contro-
legroep, minder vaak alleenstaand, minder vaak zelfstandig wonend en hadden
meer beperkingen (tabel 1).
Het bleek dat noch patiënten noch personen uit de controlegroep gemakkelijk tot
een weloverwogen beoordeling van kwaliteit van leven konden komen. Er was tijd
nodig om alle plus- en minpunten de revue te laten passeren en deze in het cijfer te
laten meewegen.
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Tabel 1. Persoonskenmerken en functionele toestand van de CVA-patiënten (1 jaar
na CVA) en van de controlegroep.
CVA-patiënten Controlegroep
(n=75) (n=61)
Geslacht: Man 43 36
Burgerlijke staat: Gehuwd/ met partner 61 43
Woonvorm: Zelfstandig 75 85
Beschut 20 151
Verpleeghuis 5 -
Soc.econ.status: Laag 45 47
Midden 44 33
Hoog 11 20
ADL-beperkingen: Geen 57 722
Licht 23 262
Matig/ ernstig 20 22
Gem.leeftijd (spreiding): 73 jr (41-90) 77 jr (61-94)
 Beschut = aanleunwoning of verzorgingshuis1
 Volgens Barthelscore: 20 geen beperkingen, 15-19 lichte, 0-14 matig/ernstige2
Kwaliteit van leven, een jaar na het CVA (t1)
De 75 op t1 geïnterviewde patiënten gaven gemiddeld een 6,5 (SD 3,4; spreiding 0-
10) voor kwaliteit van leven en noemden 140 argumenten voor de keuze van hun
rapportcijfer (tabel 2). In de controlegroep gaf men gemiddeld een 8,4 (SD 1,2;
spreiding 5-10) en deze 61 personen noemden 80 argumenten. Deze argumenten
konden de beoordeling positief of negatief beïnvloeden. Er werd bijvoorbeeld een
hoog cijfer gegeven, omdat men nog goed kon lopen, en een laag cijfer omdat men
slecht liep.
De argumenten die patiënten gaven voor de rapportcijfers konden geordend worden
tot de volgende dimensies: 1. autonomie (de basale zaken in het leven - op ADL en
iADL-niveau - zelf onder controle hebben); 2. sociale contacten en activiteiten; 3. de
familie; 4. gezondheid (gezondheidsaspekten die niet zonder meer te rubriceren
waren als handicaps op één bepaald terrein); 5. copingstijl (heeft vooral betrekking
op de manier waarop men met tegenslagen omgaat). Tussen beide onderzoekers
bleek na overleg geen verschil van mening te bestaan bij het categoriseren van de
antwoorden van patiënten en personen uit de controlegroep.
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Tabel 2. Dimensies bepalend voor kwaliteit van leven, opgave van CVA-pati-
enten (1 jaar na het CVA) vs. controlegroep; aantal en percentage van
de respondenten dat deze dimensie noemt.
CVA-patiënten Controlegroep
(n=75) (n=61)
Aantal % Aantal % p*
Dimensie:
 Autonomie




41 55 15 25 0.02
28 37 12 20 0.09
28 37 12 20 0.09
13 17 15 25 0.40
30 40 26 43 0.84
* p-waarde: patiënten vs controlegroep
Autonomie - Bij 41 van de 75 CVA-patiënten (55%) speelde autonomie of juist het
verlies van autonomie een rol in de bepaling van het rapportcijfer: 17 legden de
nadruk op wat zij nog wél konden en 24 op wat niét meer mogelijk was. Onafhanke-
lijkheid in persoonlijke verzorging, mobiliteit en huishouden, en zelfstandig wonen
werden hierbij vaak genoemd. Het streefniveau veranderde met de ernst van de
handicap: één patiënt was ADL-afhankelijk, maar kon na een langdurige
verpleeghuisopname nog in het eigen huis wonen en gaf een 7; een ander
beschouwde het niet meer kunnen fietsen ('dus de dagelijkse boodschappen niet
meer zelf kunnen doen') als een ernstige aantasting van de zelfstandigheid, en gaf
een 3. Met name voor vrouwen bleek het zelfstandig voeren van het huishouden
belangrijk ('ik kan nog eten koken voor mijn man' en 'mijn man en kinderen moeten
nu bijspringen in het huishoudelijk werk; ja,'t hele leven is veranderd').
In de controlegroep kwam autonomie slechts bij 15 van de 61 respondenten (25%)
aan de orde; 10 personen waren blij nog zelfstandig te zijn en 5 voelden zich juist
door verlies van mobiliteit in hun zelfstandigheid, en daarmee kwaliteit van leven,
aangetast.
Sociale contacten en activiteiten - Bij 28 van de 75 patiënten werd het rapportcijfer
positief of negatief beïnvloed door sociale contacten en/of activiteiten: 10 patiënten
waren tevreden over hun sociale leven, 18 juist niet. De laatsten ondervonden
beperkingen in hun tijdsbesteding, verveelden zich of raakten geïsoleerd. Ook hier
een breed scala aan problemen. Eén patiënt kon niks meer, alleen 'op de bank
zitten', een ander kon het niet accepteren de moestuin niet meer zelf te kunnen
onderhouden. Enkele patiënten verloren met de sociale rol die zij vóór het CVA
speelden, ook een deel van hun eigenwaarde: het verlies van een baan in de
gezinszorg, het moeten opgeven van de opvang van pleegkinderen of van hand- en
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spandiensten in een verzorgingshuis. Eén patiënt voelde zich als moeder tekort
schieten nu ze haar kinderen niet meer kon helpen met verhuizen. Neuropycholo-
gische veranderingen werden met name genoemd als oorzaak van een sociale
handicap: in discussies eerder in een hoek gedreven worden, non-verbale informatie
missen, en niet meer snel dingen kunnen begrijpen of kunnen zeggen.
In de controlegroep speelden bij 12 van de 61 personen de aanwezigheid van
sociale contacten (7 personen) of juist het ontbreken ervan (5 personen) een rol in
de bepaling van het rapportcijfer.
Gezondheid - Voor 28 van de 75 patiënten was gezondheid een belangrijk aspekt
van de kwaliteit van leven. Zeven patiënten voelden zich gezond en zagen hierin
een reden voor een hoog cijfer; 21 noemden gezondheidsaspekten als reden voor
een laag cijfer. De helft van deze laatsten klaagde over moeheid en minder
uithoudingsvermogen: 'het lichaam kan niet wat de geest wil' of 'ik voel me lichame-
lijk als m'n vader van 85'. Daarnaast werden meer specifieke problemen genoemd:
een verlamde arm of hand (2x), slechtziendheid (3x), ontluistering door incontinentie
(1x), en depressiviteit (1x). Vier patiënten noemden neuropsychologische proble-
men: geen geduld hebben, uitvallen naar de kinderen, achteruitgang van het
geheugen, concentratiestoornissen, dingen lukken niet meer zo gemakkelijk, niet
meer snel iets kunnen begrijpen of zeggen.
In de controlegroep werd de gezondheid door 12 van de 61 respondenten in de
beoordeling van kwaliteit van leven betrokken. Acht personen noemden beperkende
aandoeningen (gewrichtsklachten, hartklachten, slechtziendheid, cara).
Familie - Bij 13 van de 75 patiënten speelde de familie een rol bij het motiveren van
het rapportcijfer, meestal, 9 van de 13, in positieve zin: men prees zich gelukkig nog
met de partner samen te zijn of had 't getroffen met de kinderen. Vier patiënten
hadden juist veel verdriet om het gemis van een naast familielid.
In de controlegroep werd de familie door 15 van de 61 genoemd. Bij 8 van hen
zorgde de familie voor een negatieve kleuring van het rapportcijfer: ziekte van de
partner, onenigheid in de familie, of zorgen om de kinderen.
Copingstijl - In de dimensie 'copingstijl' zijn argumenten opgenomen, die te maken
hebben met de manier waarop men met tegenslagen omgaat; uitspraken die
getuigen van een optimistische of juist pessimistische levenshouding. Sommige
komen ietwat clichématig over.
In de CVA-groep noemden 30 van de 75 patiënten een dergelijk argument. De
meeste, 27 van de 30, waren positief gekleurd. Vaak vergeleek men de eigen
situatie met die van andere patiënten die het CVA overleefd hadden, en kwam dan
Hoofdstuk 7
66
steevast tot de conclusie, dat het veel slechter had kunnen aflopen: 'Ik mag niet
ontevreden zijn als ik die stumpers hier rond zie rijden in een karretje'. Een verpleeg-
huispatiënt zei: 'Ik ben er in vergelijking met anderen goed afgekomen, want ik heb
mijn verstand nog'. Geestelijk 'nog goed' te zijn werd ook door veel anderen naar
voren gebracht. 'Tevredenheid' bleek eveneens één van de sleutelwoorden te zijn:
tevreden met het leven van nu, of met het leven dat men gehad had. Eén patiënt zei
letterlijk: 'Alles boven de 65 jaar is meegenomen'.
In de controlegroep noemden 26 van de 61 respondenten een argument dat wij
rubriceerden onder 'copingstijl'; 18 van hen in positieve en 8 in negatieve zin.
Kunnen doen wat men wil, kunnen genieten, het geloof en tevredenheid droegen
positief bij aan kwaliteit van leven. Onvrede met de wereld om zich heen (criminali-
teit, egoïsme, afbraak sociale zekerheid) was het belangrijkste argument voor een
lagere beoordeling van kwaliteit van leven.
Terugblik naar de tijd vóór het CVA
Vier van de 75 patiënten konden zich niet meer goed verplaatsen in de situatie zoals
die voor het CVA bestond. De overige 71 beoordeelden de kwaliteit van leven in die
periode retrospectief met gemiddeld een 8,2 (SD 1,4; spreiding 5-10). Bijna drie-
kwart van deze patiënten, 51 van de 71, vond dat de kwaliteit van leven t.o.v. de tijd
vóór het CVA fors achteruit was gegaan (tabel 3). Bij 49 van deze 51 was de
achteruitgang volgens henzelf geheel of in belangrijke mate het gevolg van het CVA
(4-puntsschaal). Bij twee had de achteruitgang niets met het CVA te maken: de een
kreeg na een operatie steeds meer problemen met zijn heup en de ander vond
zichzelf een jaar ervoor actiever en beter van geheugen.
Tabel 3. Subjectieve verandering in kwaliteit van leven (rapportcij-
fers), in het eerste jaar na het CVA (n=71).
Aantal patiënten
Op t1 vergeleken met de periode vóór het CVA:
Achteruit gegaan: 2 punten of meer 36
1/1½ punt 15
Gelijk gebleven: (<1 punt verschil) 15
Vooruit gegaan: 1/1½ punt 2
2 punten of meer 3
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Voor 15 van de 71 patiënten was de kwaliteit van leven gelijk gebleven. Op één na,
gaven al deze patiënten, een jaar na het CVA, een rapportcijfer van 7 of hoger. Vier
van hen zeiden wel negatieve gevolgen aan het CVA te hebben overgehouden
(geheugen slechter, moeilijker uit je woorden kunnen komen, een slepend been),
maar dit woog niet zwaar genoeg om het rapportcijfer negatief te beïnvloeden. Voor
acht patiënten was er in het afgelopen jaar niets wezenlijks veranderd, en zij bleven
'dik tevreden ' met het feit dat ze zichzelf goed konden redden, nog samen waren
met hun partner of voor hun leeftijd nog zo gezond waren. Bij drie patiënten was
sprake van aanzienlijke comorbiditeit. Eén van hen had het afgelopen jaar twee maal
een hartinfarct gehad en prees zich gelukkig dat overleefd te hebben; de tweede
was dankbaar nog zelfstandig te kunnen wonen, ondanks de reuma en de
slechtziendheid door diabetes; de derde sukkelde al 10 jaar met vaat- en blaaspro-
blemen: het was en bleef een 5.
Vijf van de 71 patiënten waren vóóruit gegaan. Deze vooruitgang had volgens
henzelf niets met het CVA te maken, maar als reden werd opgegeven: verbeterde
mobiliteit door een vaatoperatie, lichamelijke verbetering na dotteren, minder
hoofdpijn dankzij bepaalde medicijnen, minder angst toen een maagaandoening niet
maligne bleek en verbetering van de huiselijke omstandigheden.
Terugblik, twee jaar na het CVA
Op groepsniveau werd er in het tweede jaar na het CVA noch herstel, noch
achteruitgang ervaren: kwaliteit van leven 'nú' (op t2)  kreeg eenzelfde waardering
als de kwaliteit van leven 'een jaar geleden' (op t1, gezien vanuit t2), met als
gemiddelde rapportcijfers resp. 6,6 en 6,7.
Tabel 4. Subjectieve verandering in kwaliteit van leven (rapportcij-
fers), in het tweede jaar na het CVA (n=74).
Aantal patiënten
Op t2 vergeleken één jaar ervoor:
Achteruit gegaan: 2 punten of meer 6
1/1½ punt 13
Gelijk gebleven: (<1 punt verschil) 36
Vooruit gegaan: 1/1½ punt 14
2 punten of meer 5
Op individueel niveau waren er wel schommelingen (tabel 4). Met betrekking tot het
CVA, werd even vaak een verslechtering als een verbetering van de lichamelijke
toestand gemeld, met name van het lopen. Eén patiënt voegde daaraan toe: 
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'Het lopen gaat slechter, maar dat maakt niks uit voor het cijfer. Ik ben tevreden. De
kinderen hebben het goed en dat is het allerbelangrijkste'.
Op neuropsychologisch gebied werd in het tweede jaar na het CVA vooral vooruit-
gang geboekt: 'Ik kan weer tegen de muziek van de kinderen', 'alles gaat me
gemakkelijker af', 'ik kan m'n werk beter indelen', 'ik kan weer tegen de drukte in een
supermarkt'.
Sommige patiënten waren met betrekking tot het CVA functioneel niet beter gewor-
den, maar vonden toch dat het beter met hen ging dan een jaar ervoor: 'ik wen aan
de situatie, m'n verzet is niet zo erg meer', 'ik ben niet meer vooruit gegaan, terwijl ik
dat wel hoopte; in plaats van hoop is er nu aanvaarding gekomen en dat geeft wel
wat rust'.
Ook zaken die niet aan het CVA gerelateerd waren, zoals comorbiditeit en familie-
omstandigheden, waren van invloed op voor- of achteruitgang. De volgende aandoe-
ningen werden als reden voor achteruitgang opgegeven: borstkanker, longkanker,
benauwdheid van het hart, kortademigheid, een gebroken been, een gebroken
bovenarm en polymyalgie. Eén vrouw zei een stuk opgeknapt te zijn sinds de
galblaasoperatie van ruim een jaar geleden: 'ik kon toen nog geen emmer optillen
...'. 
Als familie-omstandigheden werden genoemd: het overlijden van de partner, wat
verdriet gaf of juist opluchting ('sinds mijn man is overleden is er een last van me
afgevallen. Er wordt hier in huis weer gelachen ... '); de dementie van een echtge-
noot, ziekte in de familie, verhuizing van het verpleeghuis terug naar huis.
Beschouwing
In dit onderzoek interviewden wij patiënten die hun CVA minimaal een jaar overleefd
hadden. Zij beoordeelden de kwaliteit van leven gemiddeld als 'voldoende' en zagen
autonomie, sociale contacten en activiteiten, de algemene gezondheid en de naaste
familie als de belangrijkste dimensies ervan.
Het is lastig exacte discrepanties aan te geven tussen ons onderzoek enerzijds,
waarbij patiënten in open vragen de voor hen belangrijkste aspekten van kwaliteit
van leven aangeven, en het 'klassieke' kwaliteit-van-leven-onderzoek anderzijds,
waarbij onderzoekers de dimensies bepalen en vervolgens op uiteenlopende manier
operationaliseren. De door de patiënten aangegeven dimensies komen in meerdere
of mindere mate overeen met die uit het klassieke kwaliteit-van-leven-onderzoek.
Met de door ons gehanteerde methode kunnen echter wel accenten worden gelegd.
Zo speelde autonomie bij de CVA-patiënten een veel grotere rol dan bij de groep
ouderen zónder CVA, waarschijnlijk juist ómdat de patiënten minder autonoom
waren dan de ouderen zonder CVA.
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Onze onderzoekspopulatie is een selecte groep CVA-patiënten. Zij overleefden het
CVA, bij een sterfte van 37% en 46% na respectievelijk 1 en 2 jaar. Bovendien
waren zij tot een vraaggesprek in staat. Maar liefst een kwart van de overlevende
patiënten, juist de meest gehandicapten, kon niet geïnterviewd worden. De uitval
van patiënten veroorzaakte niet alleen selectie in het onderzoek, maar kleurde ook
de antwoorden van patiënten die wél geïnterviewd konden worden. Hoewel enkele
patiënten 'net zo lief dood' hadden willen zijn, was het besef dat men door het CVA
had kunnen overlijden, voor de meesten zeer beangstigend. Men was aan de dood
ontsnapt. Dit maakte ook dat men bepaalde zaken na het CVA anders - vaak méér -
was gaan waarderen, zoals kontakt met vrienden of het plezier in een hobby.
Wellicht moeten we de 6,5 die de overlevers voor kwaliteit van leven gaven, ook in
dit licht bezien: een lager cijfer dan in de controlegroep, maar wél een voldoende,
omdat het veel slechter had kunnen aflopen. Deze zogenaamde downward social
comparison, het positief waarderen van de eigen situatie door zichzelf te vergelijken
met anderen, is een bekend psychologisch fenomeen.10
In overeenstemming met ander CVA-onderzoek, vonden ook wij dat psycho-2,3,11,12
logische factoren in belangrijke mate bepalen hoe kwaliteit van leven ervaren werd.
De copingstrategieën zijn terug te vinden in de dimensie 'copingstijl'. De hieronder
gerubriceerde antwoorden gaven niet aan wát er ontbeerd, verlangd of gekoesterd
werd, maar hoe men met ontberingen en verlangens omging.
Eén jaar na het CVA was de ervaren kwaliteit van leven aanzienlijk slechter dan,
retrospectief beoordeeld, vóór het CVA. Deze afname bleek een gevolg te zijn van
het CVA en niet of nauwelijks door andere gebeurtenissen of omstandigheden te
worden beïnvloed: slechts 2 van de 51 patiënten die t.o.v. de periode vóór het CVA
flink achteruit waren gegaan, weten dit aan andere oorzaken dan het CVA.
Een nadeel van retrospectieve data is, dat ze niet zeer betrouwbaar zijn, omdat
mensen geneigd zijn het verleden gekleurd voor te stellen: te rooskleurig, of juist te
negatief om de huidige situatie acceptabel te maken. Toch geeft vergelijking van de
situatie nú met de, retrospectief beoordeelde, situatie vroeger (vóór het CVA) een
plaatsbepaling of wegingsfactor aan de situatie nú. Deze vergelijkingsmethode werd
ook gehanteerd door Ahlsiö, die niet kwaliteit van leven, maar verándering daarvan11
als uitkomstmaat gebruikte.
Voor de groep als geheel veranderde de kwaliteit van leven ná de periode van één
jaar  niet meer. Individueel bleek het CVA in het beoordelingsproces nog wel
degelijk een rol te spelen. Maar het CVA nam geen uitzonderingspositie meer in.
Concluderend, driekwart van de CVA-patiënten ervaart een blijvende achteruitgang
in kwaliteit van leven. Uit ons onderzoek blijkt dat deze achteruitgang vooral
veroorzaakt wordt door een verlies van autonomie. Dit impliceert dat hulpverlening
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waarin de patiënt centraal staat, zich vooral dient te richten op het behoud van
autonomie.
Literatuur
1. Haan R de, Aaronson N, Limburg M, Langton Hewer R, Crevel H van. Measuring quality
of life in stroke. Stroke 1993; 24: 320-7.
2. Niemi ML, Laaksonen R, Kotila M, Waltimo O. Quality of life 4 years after stroke. Stroke
1988; 19: 1101-7.
3. Viitanen M, Fugl-Meyer KS, Bernspang B, Fugl-Meyer AR. Life satisfaction in long-term
survivors after stroke. Scan J Rehab Med 1988; 20: 17-24.
4. Lomas J, Pickard L, Mohide A. Patient versus clinician item generation for quality-of-life
measures. Med Care 1987;25: 764-9.
5. Hoeymans FHGM. Functional status and self-rated health in elderly men: the role of
aging and chronic diseases. [dissertatie] Universiteit van Amsterdam, 1997.
6. Schuling J. Stroke patients in general practice. Impact, recovery and the GP's manage-
mentin the first six months poststroke. [dissertatie] Rijksuniversiteit Groningen, 1993.
7. WHO Special Report. Stroke - 1989: recommendations on stroke prevention, diagnosis
and therapy. Stroke 1989; 20: 1407-31.
8. Mahoney FJ, Barthel DW. Functional evaluation: Barthel Index. Md State J 1965; 14: 61-
5.
9. Haan R de, Limburg M, Schuling J, Broeshart J, Jonkers L, Zuylen P van. Klinimetrische
evaluatie van de Barthel-index, een maat voor beperkingen in het dagelijks functioneren.
Ned Tijdschr Geneeskd 1993; 137: 917-21
10. Buunk BP, Collins RL, Taylor SE, Van Yperen NW, Dakof GA. The affective consequen-
ces of social comparison: either direction has its ups and downs. J Pers Soc Psychol
1990; 59: 1238-49.
11. Ahlsiö B, Britton M, Murray V, Theorell T. Disablement and quality of life after stroke.
Stroke 1984; 15: 886-90.
12. Lawrence L, Christie D. Quality of life after stroke: a three year follow-up. Age and Ageing
1979; 8: 167-72.
71
                                                                                                
Hoofdstuk 8
Met welk rapportcijfer beoordelen patiënten hun kwaliteit van leven,
een jaar na hun CVA?
Samenvatting
Om na te gaan hoe CVA-patiënten hun 'kwaliteit van leven' ervaren en hoe dit
samenhangt met hun functionele toestand, werden 75 patiënten, 1 jaar na hun CVA,
door ons geïnterviewd. Zij beoordeelden hun kwaliteit van leven met behulp van een
rapportcijfer. Een wat betreft leeftijd en geslacht vergelijkbare groep ouderen zónder
CVA werd op dezelfde manier geïnterviewd.
CVA-patiënten beoordeelden de kwaliteit van hun leven als 'juist voldoende', met
gemiddeld een 6,5. Onvermijdelijk is dit oordeel afkomstig van een selecte groep,
namelijk van patiënten die het CVA overleefden en daarbij tot een vraaggesprek in
staat waren, met andere woorden van patiënten met de beste eindtoestand. Toch is
hun oordeel aanzienlijk lager dan dat van ouderen zonder CVA, die gemiddeld een
8,4 gaven.
Het oordeel over kwaliteit van leven hing sterk samen met de stemming (gemeten
met de Zung-depressieschaal) en iets minder sterk met lichamelijk functioneren
(Barthel Index) en sociaal functioneren (Frenchay Activities Index). Daarnaast was er
een verband met de woonvorm: patiënten in een verpleeghuis gaven de laagste
cijfers; zelfstandig wonenden de hoogste.
Onze conclusie is, dat een rapportcijfer een goed hulpmiddel is om na te gaan, hoe
een patiënt zijn leven na het CVA ervaart. In combinatie met retrospectief cijfer geeft
het een indicatie over het ervaren ziektebeloop. Bij een (onverwacht) laag cijfer kan
er sprake zijn van een depressie. Wil men de hulpverlening afstemmen op de
persoonlijke waarden van de individuele patiënt, zal men kennis moeten nemen van
die persoonlijke waarden. De vraag naar een rapportcijfer voor ervaren kwaliteit van
leven, biedt een goede opening tot een gesprek hierover.
Ter publicatie aangeboden als:
Loor HI, Groenier KH. Met welk rapportcijfer beoordelen patiënten hun kwaliteit van




Patiënten die door een cerebrovasculair accident (CVA) getroffen worden, hebben
doorgaans een hoge tot zeer hoge leeftijd en overleven hun CVA met gemiddeld vier
jaar. Het toekomstperspectief dat een CVA-patiënt heeft, zal naar verwachting de1
komende jaren in kwantitatief opzicht niet veel veranderen. Daarom is het belangrijk
bij het medisch handelen meer aandacht te besteden aan kwalitatieve aspecten van
het leven. Om deze kwalitatieve aspecten positief te kunnen beïnvloeden, moet
eerst in kaart gebracht zijn welk effect een CVA daarop heeft. Daarom lijkt het een
goede ontwikkeling dat 'kwaliteit van leven' een steeds belangrijker uitkomstmaat
wordt in onderzoek naar chronische ziekten in het algemeen, en naar CVA's in het
bijzonder.
De laatste twintig jaar is veel geschreven over kwaliteit van leven en over aan de
gezondheid gerelateerde kwaliteit van leven. Grote aantallen meetinstrumenten zijn
ervoor ontwikkeld en er verschijnen steeds nieuwe artikelen ter onderbouwing van
het concept. Toch bestaat er geen consensus over de betekenis en operationalisatie
van 'kwaliteit van leven'.2
Volgens onze opvatting behoort kwaliteit van leven níet een beschrijving te zijn van
iemands gezondheid of functionele toestand, maar weer te geven hoe iemand
bepaalde aspecten van het leven beleeft en waardeert. Gezondheid is één van die
aspecten, maar ook elementen als familie, vrienden, werk en andere levensomstan-
digheden kunnen daarbij een rol spelen.
Wat is nu de stand van zaken in het onderzoek naar kwaliteit van leven van CVA-
patiënten? Er zijn bij het wetenschappelijk onderzoek grofweg drie methoden te
onderscheiden om 'kwaliteit van leven' vast te leggen, namelijk met behulp van: 1.
één multidimensioneel meetinstrument; 2. een combinatie aan instrumenten en/of
vragenlijsten; 3. een 1-item instrument.
Volgens de eerstgenoemde methode wordt gebruik gemaakt van één enkel
multidimensioneel instrument. De totaalscore of het scoreprofiel dat hieruit resulteert
zou een maat zijn voor kwaliteit van leven. De Haan geeft een overzicht van tien
zulke instrumenten die bij CVA-patiënten gebruikt kunnen worden. Van deze tien3
instrumenten werden er, voor zover wij konden nagaan, vier ook werkelijk gebruikt
om CVA-populaties te beschrijven, namelijk de SF-36 Health Survey, de Frenchay4
Activities Index (FAI), de Sickness Impact Profile (SIP) en de Nottingham Health5,6 7-10
Profile (NHP).  De SF-36 werd gebruikt in een niet representatieve CVA-popula-11-14
tie, namelijk bij 15- tot 45-jarigen, en laten we hier verder buiten beschouwing.
Als we de uitkomsten van de overige onderzoeken bekijken, krijgen we geen
antwoord op de vraag hoe de onderzochte patiënten het leven na een CVA waarde-
ren, hoe het subjectief met hen gaat. Tot deze constatering komen we op grond van
het volgende:  De FAI en de SIP zijn beide maten voor functionele beperkingen in
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termen van gedrag; ze gaan niet na hoe patiënten bepaald functieverlies percipi-
eren. De NHP vraagt weliswaar wel naar de perceptie van functionele beperkingen,
maar houdt geen rekening met aspecten die buiten het terrein van de gezondheid
liggen, evenmin met specifiek voor CVA-patiënten geldende problemen.
Wanneer de uitkomsten op bovenstaande meetinstrumenten een maat voor kwaliteit
van leven genoemd worden, is dat niet meer dan een afspraak van onderzoekers of
beleidsmakers onderling. Met 'waardering voor het leven' heeft het niets te maken.
Volgens de tweede methode, worden de verschillende domeinen van 'kwaliteit
van leven' afzonderlijk benaderd, hetzij met een scala aan valide meetinstrumenten,
hetzij door middel van een semi-gestructureerde interview. 
Een probleem dat zich hierbij voordoet is de keuze van domeinen. Het is bekend dat
artsen of arts-onderzoekers en patiënten een ander belang hechten aan de verschil-
lende domeinen van kwaliteit van leven. Artsen vinden vooral fysiek functioneren15,16
en praktische vaardigheden belangrijk; en patiënten - van afasie- en MS-patiënten in
dit geval - vooral emotioneel functioneren en sociale contacten. Ook de leeftijd is
van invloed bij de weging van levensdomeinen. Het is bekend dat ouderen beper-
kingen als de norm zien. De doorgaans hoge leeftijd van CVA-patiënten zal17
meewegen in hun visie op kwaliteit van leven. In ons eigen onderzoek bleken CVA-
patiënten desgevraagd de meeste waarde te hechten aan autonomie en aan de
band met de familie.18
Niemi en Lawrence kozen voor een multidimensionele benadering van kwaliteit van
leven.  Niemi onderzocht de deelgebieden werk, activiteiten thuis, vrije tijd en de19,20
verhouding met gezin/partner/familie; Viitanen onderzocht zelfredzaamheid, vrije tijd,
de band met familie en vrienden, huwelijk en seksualiteit. Beide onderzoekers
vonden een achteruitgang op de door hen onderzochte terreinen en noemen
daarmee de kwaliteit van leven van deze CVA-patiënten afgenomen. Maar is deze
conclusie wel gerechtvaardigd? Zijn de onderzochte terreinen wel de meest belang-
rijke voor de patiënten zelf?
We zien ons voor nog een ander probleem gesteld: soortgelijke levensdomeinen
werden ook door anderen onderzocht, zónder dat daar de term kwaliteit van leven
aan gekoppeld werd. Labi onderzocht contacten binnens- en buitenshuis en hobbies
van CVA-patiënten, en noemt dat sociale reïntegratie. Ondanks het ontbreken van21
het label 'kwaliteit van leven' mag deze studie in ons overzicht niet ontbreken.
Zijn we zo langzamerhand niet louter nog met naamgevingskwesties bezig, het al
dan niet vatten van allerlei zaken onder de paraplu 'kwaliteit van leven'? Compleet
kan men nooit zijn. Het perspectief en de interpretatie van de onderzoeker dreigen
de overhand te krijgen. Waar het om ging, aandacht voor zaken als welzijn,
welbevinden, menswaardigheid en tevredenheid van CVA-patiënten - als tegen-
hanger van levensduur - raken uit zicht. Dat met deze methode van meten de
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subjectief ervaren kwaliteit van het bestaan goed in kaart wordt gebracht, is naar
onze mening een illusie.
Dan nu de derde methode, het 1-item instrument. Als we dan toch de term
kwaliteit van leven willen hanteren, laat het dan het antwoord zijn van patiënten zelf
op de vraag: 'hoe beoordeelt u uw kwaliteit van leven?'. De definitie en inhoud van
het begrip wordt daarmee aan de patiënten overgelaten; zij kunnen alle voor hen
belangrijke aspecten in de beoordeling meewegen. Viitanen en Ahlsiö gebruikten
deze methode bij CVA-patiënten. In het onderzoek van Viitanen, uitgevoerd bij22,23
patiënten die 4 tot 6 jaar na hun CVA nog in leven waren, gaf 61% van de patiënten
dat het CVA een afname had veroorzaakt van 'global life satisfaction' en/of 'domain
specific satisfaction'. In het onderzoek van Ahlsiö, een follow-up tot twee jaar na het
CVA, vond steeds 70 tot 75% van de nog in leven zijnde patiënten dat hun 'global
quality of life' minder was geworden.
De interpretatie hiervan is uiteraard moeilijk, omdat niet precies bekend is uit welke
determinanten dit soort begrippen zijn opgebouwd. Voor 'uitkomstenonderzoek'
levert dat wellicht onoverkomelijke bezwaren op. De resultaten van dit type onder-
zoek worden immers gebruikt bij de keuze tussen behandelingsalternatieven voor
toekómstige patiënten. De persoonlijke afwegingen van de húidige, onderzochte
patiënten zijn van ondergeschikt belang. Voor hulpverleners echter, in het bijzonder
voor huisartsen, is het wel degelijk van belang te weten hoe het na het CVA gesteld
is met welzijn van deze individuele patiënten en hoe zij daaraan kunnen bijdragen.
Het antwoord op de vraag 'hoe beoordeelt u uw kwaliteit van leven?' kan weergege-
ven worden op een visueel analoge schaal. Dat is een 10cm lange lijn, aan beide
uiteinden verankerd met woorden die de grenzen van het te meten gevoel of begrip
aangeven. Gebruik van dit instrument vereist een zeker abstraherend vermogen van
de respondent. Juist het abstracte denken is door een CVA vaak gestoord. Wij24
veronderstellen dat een andere, beter ingeburgerde maat, namelijk een 'rapportcij-
fer', voor CVA-patiënten eenvoudiger te hanteren is. In dit artikel, dat deel uitmaakt
van een drie jaar durende follow-up van CVA-patiënten, geven wij antwoord op de
volgende vragen:
1. Met welk rapportcijfer beoordelen patiënten, een jaar na het CVA, de kwaliteit
van hun leven?
2. Is er een verband tussen dit rapportcijfer en respectievelijk persoonskenmerken
en gezondheidstoestand van CVA-patiënten?
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Methode
Gedurende één jaar (van januari t/m december 1990) meldden huisartsen in het
noorden van het land alle patiënten met een nieuw CVA. Zowel patiënten met een
eerste als met recidief CVA werden in het onderzoek ingesloten. Een CVA werd
gedefiniëerd als "een plotseling optredend ziektebeeld met verschijnselen van een
focale stoornis in de hersenfunktie, dat langer duurt dan 24 uur of eindigt met de
dood, en waarvoor geen andere oorzaak aanwijsbaar is dan een vasculaire stoor-
nis".25
Alle patiënten werden in de eerste week na het CVA door een van de onderzoekers
onderzocht om de diagnose te bevestigen en de symptomatologie vast te stellen.
Een jaar na het CVA werd tweederde van de nog in leven zijnde patiënten bezocht
voor een uitgebreid interview over de door hen ervaren kwaliteit van leven. Deze
groep geïnterviewde patiënten werd op aselecte wijze samengesteld, namelijk op
volgorde van de datum van het CVA. De interviews werden afgenomen door twee
getrainde onderzoekers, en bevatten, naast open vragen over kwaliteit van leven,
ook gestandaardiseerde vragenlijsten.
Over de volgende onderwerpen werden gegevens verzameld: patiëntkenmerken,
ervaren kwaliteit van leven en de gezondheidstoestand.
Als persoonskenmerken werden genoteerd: leeftijd, geslacht, burgerlijke staat (met
of zonder partner), woonvorm (zelfstandig, beschut/verzorgingshuis en verpleeg-
huis) en sociaal economische status (laag, midden en hoog - volgens het beroep
van de kostwinner).
Ervaren kwaliteit van leven werd uitgedrukt in een rapportcijfer, met analoog aan de
rapportcijfers op scholen in Nederland, een score-bereik van 0 tot 10. We vroegen
letterlijk: "Welk rapportcijfer zou u geven voor de kwaliteit van het leven, zoals u die
op dit moment ervaart?". In de analyses legden we de grens 'onvoldoen
de'/'voldoende' tussen 6 en 6.5 - en niet tussen 5.5 en 6 - omdat het nogal eens
voorkwam, dat patiënten zeiden "nou vooruit, net een zesje", maar een onvoldoende
leken te bedoelen. Pas bij een 6.5 of hoger lijkt de kwalificatie 'voldoende' op zijn
plaats. 
De gezondheidstoestand werd onderverdeeld in lichamelijk, psychisch en sociaal
functioneren. Lichamelijk functioneren werd gemeten met de Barthel Index (score-
bereik 0-20), een ADL-schaal (ADL = activiteiten van het dagelijks leven), die
zelfredzaamheid en mobiliteit meet en in CVA-onderzoek als standaard voor
lichamelijk funktioneren wordt beschouwd. Sociaal functioneren werd gemeten26,27
met de Frenchay Activities Index (FAI; score-bereik 0-45). De FAI werd speciaal
ontwikkeld voor onderzoek bij CVA-patiënten en meet aktiviteiten die meer complex
zijn dan de ADL, zoals huishouden, hobbies en sociaal funktioneren. Psychisch5,6
functioneren werd gemeten met de Zung-depressie schaal (score-bereik 12-48), een
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zelfbeoordelingsschaal gevalideerd voor gebruik bij CVA-patiënten. Wij gebruik-28,29
ten de uit 12 items bestaande Nederlandse versie van de Zung.30
Barthel, FAI en Zung werden een jaar na het CVA afgenomen, tegelijk met het
rapportcijfer.
Een controlegroep van 61 personen zonder CVA werd op aselecte wijze samen-
gesteld uit acht huisartspraktijken. De controlegroep was wat betreft leeftijd, geslacht
en urbanisatiegraad vergelijkbaar met de CVA-populatie. De personen uit de
controlegroep werden één maal thuis bezocht en op identieke wijze geïnterviewd
over hun kwaliteit van leven. Daarnaast werden bij hen de Barthel Index en de
Frenchay Activities Index afgenomen.
Analyse - De rapportcijfers worden per variabele, dat wil zeggen per patiënt- en
gezondheidskenmerk, gepresenteerd. Daartoe werden de patiëntkenmerken als
volgt gedichotomiseerd: leeftijd: ouder of jonger t.o.v. de mediane leeftijd; sexe:
man/vrouw; burgerlijke staat: met/zonder partner; sociaal economische status: laag/
midden-hoog. De woonvorm bleef in 3 categorieën verdeeld: zelfstandig, beschut en
in verpleeghuis. De gezondheidkenmerken, i.e. de totaalscores op de Barthel, FAI
en Zung, werden gedichotomiseerd; daarbij legden we de cesuur steeds bij de
mediane score.
Van iedere subgroep patiënten (jongeren versus ouderen etc.) werden gemiddelde
en mediane rapportcijfers berekend, het percentage 'onvoldoendes' en de zoge-
naamde 'percentielwaarde'. Deze laatste waarde geeft aan in welk percentiel van de
cijferverdeling in de controlegroep, het gemiddelde cijfer van iedere patiënten-
subgroep ligt. De percentielwaarde kan beschouwd worden als een maat voor de
afwijking van de norm.
Het verband tussen ervaren kwaliteit van leven en resp. patiëntkenmerken en
gezondheidskenmerken werd eerst univariaat geanalyseerd, met berekening van de
correlatie-coëfficiënten van de rapportcijfers met de onderzochte variabelen.
Vervolgens deden we een multipele regressie analyse, waarvan de resultaten
worden gepresenteerd als beta's (het gestandaardiseerde gewicht van de variabele
in de regressie-vergelijking) en semipartiele correlaties (de correlatie van een
variabele met het rapportcijfer, gecorrigeerd voor de andere variabelen).
Resultaten
In totaal werden 234 patiënten aangemeld door 112 huisartsen. Dertien patiënten
bleken geen CVA te hebben, maar een andere aandoening (transient ischemic
attack, tumor, subarachnoidale bloeding, subduraal hematoom, post-epileptische
parese, ziekte van Parkinson en Bell's palsy). De beginpopulatie bestond uit 221
CVA-patiënten.
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In de loop van het eerste jaar na het CVA stierven 82 patiënten en 4 patiënten
weigerden verdere medewerking. De onderzoekspopulatie bestond één jaar na het
CVA uit 135 patiënten, van wie tweederde, 89 patiënten, werd bezocht voor een
uitgebreid interview. Veertien van deze 89 patiënten bleken door cognitieve stoornis-
sen en/of afasie niet in staat onze vragen te beantwoorden.
De 75 geïnterviewde CVA-patiënten waren gemiddeld 74 jaar (SD 10.4, spreiding
41-91), 75% van hen woonde zelfstandig en 61% had een partner (tabel 1). De
Barthel-score was in deze groep gemiddeld 17.4 (SD 3.9, spreiding 3-20), de FAI-
score 18.4 (SD 10.4, spreiding 0-36) en de Zung-score 20.4 (SD 7.8, spreiding 12-
41).
Tabel 1. Persoonskenmerken CVA-patiënten (n=75), een jaar na het CVA.
Kenmerken Indeling Definitie Aantal Percentage
Leeftijd: Jonger <74 jaar 35 471
Ouder >=74 jaar 40 53
Geslacht: Man 32 43
Vrouw 43 57
Burgerlijke staat: Met partner 46 61
Zonder partner 29 39
Woonvorm: Zelfstandig 56 75
Beschut 15 202
Verpleeghuis 4 5
Soc.econ.status: Laag 33 45
Midden/hoog 40 55
Lich.functioneren: Niet beperkt Barthel=20 43 571
Beperkt Barthel<20 32 43
Sociaal functioneren: Niet/licht beperkt FAI>=20 36 481
Ernstig beperkt FAI<20 39 52
Psych.functioneren: Niet depressief Zung<=18 37 521
Depressief Zung>18 34 48
 Cesuur bij mediaan;   verzorgingshuis of aanleunwoning1 2
De groep CVA-patiënten beoordeelde de kwaliteit van leven slechter dan de
controle-groep (tabel 2). Binnen de groep CVA-patiënten, gaven degenen die in hun
lichamelijk, sociaal of psychisch functioneren beperkt waren, lagere cijfers dan
patiënten die dat niet waren (tabel 3). Ook patiënten die niet zelfstandig woonden,
met name verpleeghuisbewoners, gaven lagere cijfers.
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Tabel 2. Rapportcijfers voor ervaren kwaliteit van leven; CVA-populatie







Percentage onvoldoende 40% 7%1
Percentielwaarde 6 -2
Onvoldoende = 6 of lager1
Dit is het percentiel van de cijferverdeling in de controlegroep, waar-2
onder het gemiddelde rapportcijfer van de patiënten ligt
Tabel 3. Rapportcijfers per patiënt- en gezondheidskenmerk, een jaar na het CVA.
Rapportcijfer
Kenmerken: Gemidd. Mediaan SD % Onvold. Percentiel1
Jonger  (n=35) 6.8 7.0 1.2 31 102
Ouder (n=40) 6.2 6.8 2.2 48 4
Man (n=32) 6.4 7.0 1.9 38 5
Vrouw (n=43) 6.5 7.0 1.9 42 6
Met partner (n=46) 6.6 7.0 1.9 35 7
Alleen (n=29) 6.3 6.5 1.8 48 4
Zelfst.wonend (n=56) 6.8 7.0 1.5 34 10
Beschut (n=15) 6.0 6.5 2.2 47 3
Verpleeghuis (n=4) 4.1 5.3 2.8 100 1
Soc.econ.laag (n=33) 6.7 7.0 1.7 33 8




7.1 7.0 1.1 21 14




7.1 7.0 1.2 26 14




7.6 7.5 1.0 5 26
5.6 5.0 1.7 71 1
 Percentiel vd controlegroep;   leeftijdscesuur bij mediaan;   verzorgingshuis of aan-1 2 3
leunwoning;   volgens Barthel-score, cesuur mediaan;   volgens FAI-score, cesuur4 5
mediaan;  volgens Zung-score, cesuur mediaan6
Tabel 4 laat het verband zien tussen de ervaren kwaliteit van leven en de onder-
zochte variabelen. In de univariate analyse vonden we een sterke correlatie van de
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rapportcijfers met psychisch functioneren, en een wat minder sterke correlatie met
lichamelijk en sociaal functioneren en met de woonvorm. In de multivariate analyse
vonden wij een sterk verband tussen enerzijds ervaren kwaliteit van leven en
anderzijds psychisch functioneren en het wonen in een verpleeghuis.
Tabel 4. Verband tussen kwaliteit van leven (rapportcijfer) en patiënt- en gezond-
heidskenmerken, univariaat (correlatiecoëfficiënten met p-waarden) en
multipele regressie analyse (semipartiële correlatie met Beta's en p-waar-
den)
      Univariaat                   Multivariaat             
Correl. p- Beta Semipart. p-
coëff. waarde corr. waarde1
Kenmerken:
Hogere leeftijd -.19 .11 -.13 -.09 .25
Vrouwen .02 .87 .14 .11 .14
Met partner .10 .37 -.06 -.04 .58
Woonvorm: .34 .01
Zelfst. (tov verpleegh.) .46 .21 .01
Beschut (tov verpleegh.) .31 .15 .05
Lagere soc.econ.st. .14 .25 -.04 -.04 .60
Lich.beperkingen -.44 <.001 .04 .02 .762
Soc.beperkingen -.41 <.001 .01 <.01 .963
Psych.beperkingen -.73 <.001 -.71 -.62 <.0014





Uit ons onderzoek blijkt dat CVA-patiënten een jaar na het CVA de kwaliteit van hun
leven beoordelen als 'juist voldoende', met gemiddeld een 6,5. Onvermijdelijk is dit
oordeel afkomstig van een selecte groep, namelijk van patiënten die het CVA
overleefden en daarbij tot een vraaggesprek in staat waren, met andere woorden
van patiënten met de beste eindtoestand. Toch is hun oordeel aanzienlijk lager dan
dat van ouderen zonder CVA. Dit stemt overeen met de achteruitgang in 'globale'
kwaliteit van leven dat in ander CVA-onderzoek met behulp van een 1-item instru-
ment werd gevonden.22,23
Verder blijkt uit ons onderzoek dat ervaren kwaliteit van leven van CVA-patiënten,
gemeten met een rapportcijfer, samenhangt met de woonvorm en de gezondheids-
toestand. Patiënten in een verpleeghuis geven de laagste cijfers; patiënten in een
verzorgingshuis geven een lager cijfer dan zelfstandig wonenden. Ook patiënten die
minder ADL-zelfstandig zijn, sociaal minder actief of die meer neigen tot depressie
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geven een lager cijfer. Dat laatste, de stemming, weegt hierbij het zwaarst: bij
multivariate analyse bleef alleen dit aspect van de functionele toestand over.
Uit psychologisch onderzoek is het verband tussen ervaren kwaliteit van leven en
stemming bekend.  Karakterbepaalde factoren als intro- of extravertheid en31,32
incasseringsvermogen zouden eveneens een rol spelen. Ook CVA-onderzoek32,33
wijst in deze richting. Viitanen concludeert dat ervaren kwaliteit van leven meer
afhankelijk is van de manier waarop men met de aandoening omgaat (coping), dan
van ADL-beperkingen. In Ahlsiö's onderzoek werden geheugen- en concen-22
tratiestoornissen, depressie, en angst voor een recidief door de patiënten zelf als
redenen voor afgenomen levenskwaliteit genoemd.23
In ons eigen onderzoek zeiden patiënten voor een goede kwaliteit van leven veel
belang te hechten aan autonomie en aan sociale contacten en activiteiten. Dit lijkt18
in tegenspraak met de lage correlaties tussen de rapportcijfers en resp. de Barthel-
en FAI-score. Een verklaring hiervoor kan zijn dat aspecten die men in het algemeen
- i.e. als theoretisch concept - belangrijk acht voor 'kwaliteit van leven', in de actuele
situatie - de praktijk - minder zwaar meewegen.34
Over het gebruik van het rapportcijfer bij deze patiëntenpopulatie zijn wij zeer
tevreden. Het is een gemakkelijk te hanteren instrument, wat gezien de beperkte
spankracht van CVA-patiënten erg belangrijk is. Iedereen weet wat een rapportcijfer3
betekent, wat de uiterste waarden zijn en waar de grens voldoende/onvoldoende ligt.
Juist doordat het zo'n bekend instrument is, werden de cijfers door de patiënten
steeds zorgvuldig afgewogen en dit bood dan een kapstok voor een verder gesprek
over de betekenis van dit cijfer voor deze individuele patiënt. Voor zover wij konden
nagaan, werden rapportcijfers voor kwaliteit van leven in medisch onderzoek niet
eerder gebruikt, maar wel de vergelijkbare 10-puntsschaal van Cantril.31,35
Rapportcijfers hebben in Nederland gewoonlijk een score-beloop van 0 tot 10. Bij
gebruik van dit instrument in het buitenland, zou het score-beloop aangepast kunnen
worden aan de daar gangbare waarden.
Kwaliteit van leven blijft een moeilijk begrip, en geen aanwinst in het medisch onder-
zoek.  Aspecten die door hulpverleners en onderzoekers in consensus voor een36
goede levenskwaliteit belangrijk geacht worden, dienen naar onze mening niet met
de term 'kwaliteit van leven' aangeduid te worden, maar bij bij hun eigen naam
genoemd te worden: huisvesting, beschikbaarheid van hulp, sociaal netwerk, ADL-
zelfstandigheid, mobiliteit, autonomie, seksualiteit etc. Dat is duidelijker en maakt
onderzoeken onderling beter vergelijkbaar.
De term 'kwaliteit van leven', als hij al gebruikt wordt, dient gereserveerd te worden
voor ervaren kwaliteit van leven. De reden om deze term niet helemaal overboord te
gooien, komt door de behoefte - van hulpverleners en onderzoekers - om meer
aandacht te besteden aan de kwalitatieve aspecten van het leven bij CVA-patiënten.
Deze behoefte is ingegeven door het feit dat bij deze oudere mensen geen specta-
culaire levensverlengende behandelingsmethoden op CVA-gebied te verwachten
zijn. Om een indruk te krijgen van de subjectieve waarden en noden van deze
patiënten, zullen we genoegen moeten nemen met 'poor measurement of the right
things'.37
Wat kunnen zorgverleners, huisartsen in het bijzonder, met de uitkomsten van dit
onderzoek?
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Een rapportcijfer is een goed hulpmiddel om na te gaan hoe een patiënt zijn leven
na het CVA ervaart. In combinatie met retrospectief cijfer geeft het een indicatie over
het ervaren ziektebeloop. Bij een (onverwacht) laag cijfer kan er sprake zijn van een
depressie. Wil men de hulpverlening afstemmen op de persoonlijke waarden van de
individuele patiënt, zal men kennis moeten nemen van die persoonlijke waarden. De
vraag naar een rapportcijfer voor ervaren kwaliteit van leven, biedt een goede
opening tot een gesprek hierover.
Literatuur
1. Meyboom-de Jong B, Buis J, red. Zorg na een beroerte. Den Haag: Nederlandse Hart-
stichting, 1995.
2. Gill TM, Feinstein AR. A critical appraisal of the quality of quality-of-life measurements.
JAMA 1994;272:619-26.
3. Haan R de, Aaronson N, Limburg M, Langton Hewer R, Crevel H van. Measuring quality
of life in stroke. Stroke 1993; 24: 320-7.
4. Kapelle LJ, Adams HP, Heffner MC, Torner JC, Gomez F, Biller J. Prognosis of young
adults with ischaemic stroke: a long term follow-up study assessing recurrent vascular
events and functional outcome of the Iowa registry of stroke in young adults. Stroke
1994;25:1360-5.
5. Wade DT, Legh-Smith J, Langton Hewer R. Social activities after stroke: measurement
and natural history using the Frenchay Activities Index. Int Rehabil Med 1985; 7: 176-81.
6. Schuling J, Haan R de, Limburg M, Groenier KH. The Frenchay Activities Index: asses-
sment of functional status in stroke patients. Stroke 1993; 24; 1173-7.
7. Nydevik I, Hulter-Asberg K. Sickness impact after stroke. A 3-year follow-up. Scan J Prim
Health Care 1992;10:284-9.
8. Schuling J, Greidanus J, Meyboom-de Jong B. Measuring functional status of stroke
patients with the Sickness Impact Profile. Disability and Rehabilitation 1993;15:19-23.
9. Haan RJ de, Limburg M, Meulen JHP van der, Jacobs HM, Aaronson NK. Quality of life
after stroke: Impact of stroke type and lesion location. Stroke 1995;26:402-8
10. Hochstenbach JBH, Donderts ART, Mulder T, Limbeek J van, Schoonderwaldt H. Veel
chronische problemen bij CVA-patiënten thuis. Ned Tijdschr Geneeskd 1996;140:1182-5.
11. Ebrahim S, Barer D, Nouri F. Use of the Nottingham Health Profile with patients after a
stroke. J Epidemiol Community Health 1986;40:166-9.
12. Johansson BB, Jadbäck G, Norrving B, Widner H. Evaluation of long-term functional
status in first-ever stroke patients in a defined population. Scan J Rehab Med 1992;Suppl
26:105-14.
13. Greveson GC, Gray CS, French JM, James OFW. Long-term outcome for patients and
carers following hospital admission for stroke. Age and Ageing 1991;20:337-44.
Hoofdstuk 8
82
14. Visser MC, Koudstaal PJ, Erdman RA, Deckers JW, Passchier J, Gijn J van, Grobbee
DE. Measuring quality of life in patients with myocardial infarction or stroke: a feasibility
study of four questionnaires in the Netherlands. J Epidemiol Community Health
1995;49:513-7.
15. Lomas J, Pickard L, Mohide A. Patient versus clinician item generation for quality-of-life
measures. Med Care 1987;25: 764-9.
16. Rothwell PM, McDowell Z, Wong CK, Dorman PJ. Doctors and patients don't agree:
cross sectional study of patients' and doctors' perceptions and assessments of disability
in multiple sclerosis. BMJ 1997;314:1580-3.
17. Hoeymans FHGM. Functional status and self-rated health in elderly men: the role of
aging and chronic diseases. [dissertatie] Universiteit van Amsterdam, 1997.
18. Loor HI. Kwaliteit van leven: CVA-patiënten maken de balans op. Tijdschr Gerontol
Geriatr 1998;29:52-8.
19. Niemi ML, Laaksonen R, Kotila M, Waltimo O. Quality of life 4 years after stroke. Stroke
1988; 19: 1101-7.
20. Lawrence L, Christie D. Quality of life after stroke: a three year follow-up. Age and Ageing
1979; 8: 167-72.
21. Labi MLC, Phillips TF, Gresham GE. Psychosocial disability in physically restored long-
term stroke survivors. Arch Phys Med Rehabil 1980; 61: 561-5.
22. Viitanen M, Fugl-Meyer KS, Bernspang B, Fugl-Meyer AR. Life satisfaction in long-term
survivors after stroke. Scan J Rehab Med 1988; 20: 17-24.
23. Ahlsiö B, Britton M, Murray V, Theorell T. Disablement and quality of life after stroke.
Stroke 1984; 15: 886-90.
24. Miller MD, Ferris DG. Measurement of subjective phenomena in primary care research:
the Visual Analogue Scale. Family Practice Research Journal 1993; 13: 15-24.
25. WHO Special Report. Stroke - 1989: recommendations on stroke prevention, diagnosis
and therapy. Stroke 1989; 20: 1407-31.
26. Mahoney FJ, Barthel DW. Functional evaluation: Barthel Index. Md State J 1965; 14: 61-
5.
27. Haan R de, Limburg M, Schuling J, Broeshart J, Jonkers L, Zuylen P van. Klinimetrische
evauatie van de Barthel-index, een maat voor beperkingen in het dagelijks funktioneren.
Ned Tijdschr Geneeskd 1993; 137: 917-21
28. Zung WWK. A self-rating depression scale. Arch Gen Psychiatr 1965; 12: 63-70.
29. Agrell B, Dehlin O. Comparison of six depression rating scales in geriatric stroke patients.
Stroke 1989; 20: 1190-4.
30. Hulstijn, EM, Deelman BG, Graaf A de, Berger H. De Zung-12: een vragenlijst voor
depressiviteit bij ouderen. Tijdschr Gerontol Geriatr 1992; 23: 85-93.
31. Stensman R. Severely mobility disabled people assess the quality of their lives. Scan J
Rehab Med 1985; 17: 87-99.
32. Hyland ME. A reformulation of quality of life for medical science. Quality of Life Research
1992; 1: 267-272.
33. Kennealy Nicholas P. Hardiness, self-care practices and percieved health status in older
adults. J Advanced Nursing 1993; 18: 1085-94.
34. Flanagan JC. Measuring quality of life: current state of the art. Arch Phys Med Rehabil
1982;63:56-9.
35. Cantril H. The pattern of human concerns. Rutgers University Press. New Jersey, 1965.
36. Neeling JND de. Kwaliteit van leven: een meetbaar begrip? Een aanwinst die geen
aanwinst bleek. Medisch Contact 1992;47:143-5.
37. Campbell A. Poor measurement of the right things. Paper read at the annual meeting of




                                                                                                
Hoofdstuk 9
CVA-patiënten in de chronische fase: mogelijkheden en valkuilen
voor de huisarts
Samenvatting
Bejaarde chronische patiënten, zoals CVA-gehandicapten, bieden de huisarts ruime
mogelijkheden om 'zorg op maat' te leveren. Die zorg zal, gezien de beperkte
levensverwachting na een CVA, in de eerste plaats gericht zijn op het verbeteren van
de kwaliteit van leven en niet op het toevoegen van jaren. Volgens onze opvatting is
daarbij voor de huisarts een coördinerende rol weggelegd. Voor een goede zorg,
dient de huisarts een plan op te stellen, waarbinnen hij op gezette tijden systema-
tisch aandacht besteedt aan de functionele toestand van de patiënt, aan de beteke-
nis van de beperkingen voor deze patiënt, en aan het 'systeem' waar de patiënt deel
van uitmaakt. Bij dit alles is niet alleen ruimte nodig voor medisch handelen, maar
ook voor 'luisteren' en 'medeleven'. 
Aan de hand van vier ziektegeschiedenissen worden de valkuilen beschreven die
zich kunnen voordoen bij de zorg voor CVA-gehandicapten.
Te verschijnen in Huisarts & Wetenschap (1998(41);12) als:
Loor HI, Schuling J. CVA-patiënten in de chronische fase: mogelijkheden en




Patiënten die getroffen worden door een beroerte, zijn doorgaans bejaarde mensen
in de laatste levensfase. Ongeveer een derde van de patiënten overlijdt in het1
eerste jaar na de beroerte en van de overlevenden houdt ongeveer twee derde
matige tot ernstige beperkingen over; soms van dien aard, dat het leven van henzelf
en van hun naasten drastisch verandert. Zo zijn sommigen genoodzaakt te verhui-2
zen naar een verzorgings- of verpleeghuis, terwijl anderen slechts zelfstandig
kunnen blijven wonen dankzij hulp van naasten en professionele thuiszorg.3
Na een CVA heeft een patiënt een levensverwachting van gemiddeld vier jaar. Met4
dit perspectief voor ogen zal het handelen van de artsen in de eerste plaats gericht
zijn op het verbeteren van de kwaliteit van leven en niet op het toevoegen van jaren.
Wat mensen van betekenis achten in hun leven, is sterk persoonlijk bepaald.5
Normen, waarden zoals die gevormd zijn in de levensloop van het individu spelen
daarbij een bepalende rol. De arts die zijn handelen hierop wil afstemmen, zal goed
moeten weten wat de individuele patiënt van belang acht voor de kwaliteit van zijn
dagelijks leven. De huisarts die zijn patiënten vaak al lang kent, weet doorgaans
goed wat belangrijk is voor deze mensen; hij kan als het ware 'zorg op maat' leve-
ren. Echter in de praktijk van alle dag blijkt dit niet zo eenvoudig te realiseren.6
In het kader van een drie jaar durend observationeel onderzoek onderhielden wij
contact met CVA-patiënten en hun huisartsen. Dit onderzoek had tot doel de
functionele toestand, comorbiditeit en ervaren kwaliteit van leven van CVA-patiënten
vast te leggen. Daartoe werden de patiënten - een cohort van 221 personen, bij ons
aangemeld door huisartsen - op vaste tijdstippen na het CVA thuis bezocht en
geïnterviewd. Over hun actuele medische zorg werden wij iedere vier maanden
geïnformeerd door de huisartsen. Aldus kregen wij een goed beeld van de
wederwaardigheden van deze patiënten. Daarbij bleken sommige ervaringen met
betrekking tot de verleende zorg geen incident te zijn, maar zich te herhalen bij
diverse patiënt-huisarts koppels. Aan de hand van enkele ziektegeschiedenissen
willen wij de lezer deelgenoot maken van de factoren die een optimale zorg door de
huisarts voor deze patiënten bemoeilijken.
Mevrouw A woont samen met haar echtgenoot, een voormalig landarbeider,
zelfstandig in een bejaardenwoning. Zij lijdt aan reumatoïde arthritis en diabetes
mellitus met retinopathie. Hierdoor is zij in haar activiteiten beperkt. Dagelijks komt
de wijkverpleegkundige om insuline toe te dienen; verder wordt zij geholpen met
douchen en krijgt het echtpaar huishoudelijke hulp. Haar man doet de meeste bood-
schappen.
Op haar 75e jaar wordt zij getroffen door een CVA. Een expressieve afasie is het
gevolg; haar motoriek is redelijk ongeschonden. De Barthelscore bedraagt 14 na
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één week (tabel 1). Mevrouw A wordt thuis verzorgd. Na het tweede bezoek acht de7
huisarts haar toestand zo goed, dat hij deze episode afsluit met de afspraak 'trek
maar aan de bel als er iets is'.




Urine 0 catheter of incontinent
1 soms incontinent (<1x per etmaal)
2 continent
Persoonlijke verzorging 0 hulpbehoevend
1 zelfstandig mbt gelaat/haar/tandenpoetsen/scheren
Toiletbezoek 0 hulpbehoevend





1 weinig hulp nodig (bij smeren/snijden)
2 zelfstandig
Van bed naar stoel gaan 0 niet toe in staat
1 veel hulp nodig, kan rechtop zitten
2 weinig hulp nodig (verbaal of lichamelijk)
3 zelfstandig
Lopen 0 niet toe in staat
1 zelfstandig in rolstoel
2 lopen met (verbale of fysieke) hulp van een ander
3 zelfstandig (event. met hulpmiddel)
Aankleden 0 hulpbehoevend
1 deels zelf, deels met hulp
2 zelfstandig (incl. knopen, rits, veters)
Trappen lopen 0 niet toe in staat
1 met (verbale of fysieke) hulp van een ander
2 zelfstandig
Score breedte: 0-20
Interpretatie: 0-4 volledig hulpbehoevend; 5-9 ernstig hulpbehoevend; 10-14 wel hulp
nodig, kan veel zelf; 15-19 redelijk tot goed zelfstandig; 20 volledig zelfredzaam bij ADL
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In de contacten met de onderzoeker moet mevrouw A steeds erg nadenken voor ze
iets zegt. Ook kan zij - in strijd met haar vroegere natuur - moeilijk interesse op-
brengen voor verhalen van anderen; zin in spelletjes of de tv heeft zij niet meer. De
kinderen hebben veel 'regelzaken' overgenomen. Tafeltje dekje zorgt voor de
maaltijden. Maar het meest stoort haar het slechte geheugen: 'Ik weet niks meer,
ben in de war, door die beroerte. Je komt een beetje buiten de wereld te staan. En
hem (wijzend op haar man) hoef ik het ook niet te vragen. Hij weet helemaal niks
meer.' Dat laatste wordt in de loop van de tijd inderdaad steeds duidelijker.
Een jaar lang bezoekt mevrouw A twee dagen per week de dagopvang in het
plaatselijke thuiszorgcentrum, om - zoals ze zelf zegt - onder de mensen te zijn.
Anderhalf jaar na het CVA is het niet langer haalbaar zelfstandig te blijven wonen,
omdat zijzelf te afhankelijk wordt - Barthelscore 13 - en haar man geestelijk zo
achteruit gaat dat zijn rol als 'sterkste van de twee' vervalt. Het echtpaar verhuist
naar een verzorgingshuis in een dorp verderop. Zij houden dezelfde huisarts.
Ondanks de afspraak zonodig aan de bel te trekken, blijkt de huisarts mevrouw A
in het eerste halfjaar na het CVA eens per maand te bezoeken, naar eigen zeggen
ter controle van haar diabetes en reuma. Na dat halve jaar, als de dagopvang
begint, stoppen de visites. Wel houdt hij - naar eigen zeggen 'uitgebreid' - contact
met de familie over de aanmelding voor een verzorgingshuis. Twee jaar na het CVA
- het echtpaar woont dan al in het verzorgingshuis - bezoekt de huisarts patiënte
eenmalig vanwege rugklachten. Bij afsluiting van het onderzoek na drie jaar blijken
geen nieuwe contacten te hebben plaatsgevonden. Achteraf bezien is de huisarts
tevreden over de gang van zaken na het CVA, met name over de opvang in het
thuiszorgcentrum; hij is blij dat het echtpaar nu goed verzorgd wordt in het verzor-
gingshuis. Mevrouw A toont zich tevreden over de door de huisarts verleende zorg:
'de huisarts komt op afroep en is er dan meteen'.
Evaluatie - In de periode tussen zes maanden en drie jaar na het CVA bezoekt de
huisarts mevrouw A slechts één maal. Hoewel de patiënt tevreden is, vinden wij dit
te weinig. De duidelijke neuropsychologische stoornissen die door het CVA zijn
opgetreden en de forse ADL-beperkingen maken monitoring door de huisarts ons
inziens noodzakelijk. In zijn gids voor huisartsen adviseert Wade de volgende
categoriëen CVA-patiënten ook ná het eerste jaar iedere drie maanden te bezoeken:
 - patiënten met matige of ernstige beperkingen (Barthelscore 16 of lager);
 - patiënten die door comorbiditeit of hoge leeftijd verder achteruit zullen gaan;
 - patiënten die zich niet aan de veranderde situatie hebben aangepast;
 - patiënten met hypertensie.8
Bij de lage contactfrequentie van de huisarts met mevrouw A spelen diverse factoren
waarschijnlijk een rol. Oudere mensen hebben vaak een hoge drempel om de dokter
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te roepen 'Ach, hij heeft 't al zo druk en wat kan hij nu nog voor mij doen?' Een
afspraak in de zin van 'trek maar aan de bel, als er iets is' staat dan garant voor een
zeer beperkte medische consumptie. Daar komt bij dat CVA-patiënten door hun
beperkingen soms niet in staat zijn het initiatief te nemen om de hulp van de dokter
in te roepen. Wellicht ook kan de huisarts niet beschikken over een registratiesys-
teem, waarmee hij snel kan overzien welke mensen in zijn praktijk getroffen zijn door
een CVA. Een andere hindernis kan zijn dat de patiënt frequent uithuizig is. Me-
vrouw A was twee maal per week een dag niet thuis vanwege dagopvang, maar
vaak zijn er ook andere steeds terugkerende verplichtingen, zoals controles in het
ziekenhuis of bezoeken aan de fysiotherapie. Voor de huisarts is het belangrijk zijn
visites in overleg met de patiënt te plannen.
Ook kan het zijn dat de huisarts de gevolgen van het CVA voor deze patiënte
onderschat heeft. Zij was immers voordien al lichamelijk afhankelijk van haar man en
van zorgverleners en in haar functionele toestand verandert eerst niet zoveel.
Hoewel de neuropsychologische stoornissen voor patiënte zelf uiterst zwaar wegen,
kunnen deze voor anderen gemakkelijk verborgen blijven, wanneer daar niet
systematisch aandacht aan wordt besteed.
Tenslotte kan de medische zorg van klinisch specialisten en/of de zorg van derden
(dagopvang, verzorgingshuis) een rol hebben gespeeld bij de geringe contactfre-
quentie met de huisarts. De huisarts heeft het gevoel gekregen, dat hij 'niets meer
heeft toe te voegen'. Zorg van anderen is echter geen substitutie voor zorg van de
huisarts.
De heer B is een veehouder met een eigen bedrijf. Hij woont samen met zijn
echtgenote en zijn twee jongste kinderen op een boerderij die ver van de bewoonde
wereld ligt. Hij lijdt aan diabetes mellitus, gecompliceerd door nierfunctiestoornissen
en een retinopathie. Hij spuit vijfmaal daags insuline en gebruikt een eiwitbeperkt
dieet. Het werk doet hij samen met een knecht en zijn echtgenote.
Hij is 54 jaar, als hij wordt getroffen door multipele infarcten in linker en rechter
hemisfeer. Een maand na de ziekenhuisopname, waarbij atriumfibrilleren wordt
vastgesteld, blijkt hij motorisch redelijk hersteld: Barthelscore 18. Er is echter wel
sprake van krachtsverlies in de linker lichaamshelft met coördinatiestoornissen, en
van een verminderd concentratievermogen. Patiënt komt niet verder dan de huiska-
mer. Soms gaat hij met de vrouw het land op om te kijken hoe het erbij staat. De helft
van zijn koeien heeft hij moeten wegdoen. Niettemin 
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voelt hij zich nog boer en hoopt het nog zo'n zes jaar vol te houden. Dan is de ene
zoon 22 en kan die het bedrijf overnemen.
De huisarts bezoekt de heer B tijdens de ziekenhuisopname en gaat ook na ontslag
direct bij hem langs; hij controleert de tensie en op verzoek van de internist ook het
Hb. In de daarop volgende maanden komt de huisarts driemaal langs om de bloed-
druk te controleren, steeds op verzoek van de patiënt, die inmiddels een ernstige
hypertensie en hartfalen heeft ontwikkeld. In verband hiermee vindt opname bij de
internist plaats: patiënt maakt een 'transient global amnesia' door. Zijn nierfunctie
verslechtert, dialyse is noodzakelijk. Weer bezoekt de huisarts patiënt in het
ziekenhuis.
Na ontslag uit het ziekenhuis begint de dialyse, driemaal per week in het dialyse-
centrum. De huisarts heeft enkele malen telefonisch contact met patiënt en zijn
familie.  Hij meldt ons dat 'alles wat moeizaam gaat'. Later spreekt hij af patiënt
eenmaal per vier weken te zullen bezoeken.
De lichamelijke problematiek breidt zich verder uit. Een gesignaleerde hematurie
blijkt op een blaastumor te berusten. Er treden ernstige duizeligheidklachten op,
waarvoor de huisarts de neuroloog inschakelt; ten gevolge van een multi-infarct
brain blijkt cerebellaire atrofie te zijn ontstaan. Met de familie bespreekt de huisarts
de slechte algemene toestand van de patiënt en de sombere prognose.
Terugkijkend geeft de huisarts aan, dat het contact met de heer B soms wat
stroef verliep. Hij vindt zijn patiënt een ietwat stugge man en de uitgebreide ziekte-
geschiedenis lijkt dat verergerd te hebben. Het heeft hem verbaasd dat de heer B
hem vroeg eens per maand langs te komen, omdat het er in de praktijk toch al op
neer kwam, dat ze in die frequentie contact met elkaar hadden.
De heer B vindt dat de huisarts - ondanks zijn frequente bezoeken - te weinig
aandacht aan de klachten heeft besteed; er was onvoldoende gelegenheid om
vragen te stellen en hij heeft te weinig steun gehad van de huisarts bij de verwerking
van het CVA. Patiënt is met name ontevreden over het feit dat de huisarts niet
kwam, toen hij 's nachts gebeld werd bij de eerste symptomen van het CVA. Verder
stoort het hem dat de huisarts pas na aandringen akkoord gaat om eenmaal per vier
weken langs te komen voor een praatje.
Evaluatie - De heer B heeft verdriet om alles wat hij op relatief jonge leeftijd al heeft
moeten missen: zijn werkkracht is verdwenen en zijn bedrijf dreigt verloren te gaan.
Hij zou meer begrip en steun van zijn huisarts willen, maar dat lukt niet. De aandacht
van de huisarts wordt in beslag genomen door de naast het CVA bestaande ernstige
pathologie. Hij behandelt wat er medisch behandelen is zo goed mogelijk, maar de
gevolgen van de beperkingen door het CVA teweeggebracht blijven buiten beeld. 
Zou het niet kunnen, dat de dokter zich schuldig voelt over zijn niet-komen in de
nacht van de eerste CVA verschijnselen? En richt hij zich daarom zo nadrukkelijk op
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de uitgebreide morbiditeit? Dat niet-komen is nooit goed aan de orde geweest, maar
de wrevel erover blijft merkbaar in de vervolgcontacten.
Voor een goed contact later is het belangrijk dat een 'incident' tussen de betrokken
arts en patiënt besproken wordt, en dat de patiënt hierbij voldoende ruimte krijgt zijn
ongenoegen te uiten. We zien dit ook bij de heer B. Zijn onvrede over het niet-9
komen blijft het contact met zijn huisarts in de weg staan.
Mevrouw C woont zelfstandig, samen met haar man, een voormalig fabrieksdi-
recteur. Zij hebben twee zoons die in de regio wonen en een dochter in het westen
des lands. De huisarts kent haar met atriumfibrilleren, waarvoor zij ondermeer
acenocoumarine krijgt. Ze is 75 jaar, als ze een ernstig CVA krijgt (Barthelscore 6 na
een week). Het herstel wordt gecompliceerd door longembolieën. Na drie maanden
ziekenhuisopname wordt mevrouw C overgeplaatst naar een verpleeghuis. 
Mevrouw C is goed van de tongriem gesneden en doet nauwkeurig verslag van haar
bezoekrooster. Elke dag komt haar echtgenoot tweemaal, en 's avonds en in het
weekend komen haar kinderen bij toerbeurt.
Ze maakt zich wel eens zorgen over haar man: hij is 79 jaar en het bezoekschema is
een hele belasting. Hij doet zijn huishouden zelf, ook de tuin, en hij doet de was voor
haar. Hij heeft een auto waar haar rolstoel inpast en haalt haar vaak een dag naar
huis. Toen de kinderen hem vroegen wat hij voor zijn verjaardag wilde, zei hij 'een
week vrij'. Dat proberen ze nu te regelen, maar zijn voorwaarde is dat dan de beide
zoons de dagelijkse bezoeken overnemen. 
De huisarts bezoekt patiënte regelmatig in het ziekenhuis en bespreekt de
situatie met de familie. Door de blijvende opname in het verpleeghuis eindigt zijn
functie als haar behandelend arts. Wel blijft hij de huisarts van de echtgenoot. Hij
bezoekt patiënte nog tweemaal in het verpleeghuis, vlak na overplaatsing en een
half jaar later.
Evaluatie - Het verjaarscadeau dat de heer C zich wenst, lijkt zo simpel: een week
vrij van de bezoeken aan zijn echtgenote. Is het niet (te) ver gekomen, als de heer C
dit soort cadeaus vraagt?
De verplichtingen die mensen zichzelf opleggen ten behoeve van hun zieke partner,
zijn vaak bijzonder groot, zeker bij deze oudere generatie. Aan de in tientallen jaren
opgebouwde vanzelfsprekendheid om voor elkaar te zorgen, valt vaak moeilijk te
tornen. Als een echtpaar gescheiden verder moet leven, omdat een van beiden in
een verpleeghuis terechtkomt, kunnen schuldgevoelens het plichtsbesef van de
zelfstandig wonende partner versterken.
Ook de heer C heeft zichzelf hoge eisen gesteld door zijn vrouw tweemaal daags te
willen bezoeken. Wanneer de huisarts - of de verpleeghuisarts - de zwaarte van
deze taak bij hem had aangekaart en bijvoorbeeld de bezoekfrequentie had gerelati-
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veerd, had de heer C daar mogelijk niets van willen weten. Men moet soms eerst
beetje doldraaien voor men hulp wil, en dan is een week vakantie een adequate
oplossing.
Toch is een partner die zich 'over de toeren draait' is wel het laatste waar de CVA-
patiënt op zit te wachten. Partners die tijd voor zichzelf en hun eigen activiteiten
weten te reserveren, beter in staat zijn hun rol als verzorger vol te houden.10
Partners zijn zelf op leeftijd en dus kwetsbaar; ze hebben soms adempauze nodig.
Naar onze mening is juist de huisarts in de positie de partner ervan te overtuigen dat
zo'n adempauze 'mag' en uiteidelijk de patiënt ten goede komt.
De heer D is een uiterst aktieve man. Hij woont samen met zijn vrouw naast de
verfwinkel die hij tot voor kort zelf runde, maar die nu door zijn dochter is overgeno-
men. Hij komt er nog dagelijks en doet de boekhouding. Verder zit hij in besturen
van diverse dorpsverenigingen en krijgt veel aanloop.
Vlak na zijn 65e jaar krijgt de heer D een ernstig CVA met volledige uitval van de
rechter lichaamshelft en afasie (Barthelscore van 6 na 1 week). Na een verblijf van
viereneenhalve maand in het ziekenhuis kan hij zich met twee elleboogkrukken over
een kleine afstand verplaatsen, maar verder is hij rolstoelafhankelijk. Ook blijft hij
incontinent voor urine. Hij wordt aangemeld voor dagbehandeling in een verpleeg-
huis, en uit het ziekenhuis ontslagen. De woning verkeert nog in een vooroorlogse
staat en zal aangepast worden. De drempels moeten verdwijnen, douche en toilet
zullen worden verbouwd en de toegang tot het huis zal worden verbeterd. Helaas
wordt het een langdurig gevecht met overheidsinstanties; een jaar na het CVA is er
nog niets gebeurd.
Enkele maanden na het ontslag uit het ziekenhuis begint de dagbehandeling in het
verpleeghuis. De heer D gaat er driemaal per week heen voor oefentherapie,
logopedie en recreatieve activiteiten. Weldra krijgt hij problemen met de peron-
eusveer voor zijn rechterbeen. In plaats van een beugel tot halverwege de kuit,
adviseert men hem in het verpleeghuis een beugel tot boven de knie, met een
scharnierend gewricht. Deze nieuwe beugel wil echter maar niet passen, ondanks
de talrijke pogingen van de instrumentmaker. De heer D houdt lelijke drukplekken,
de huid is af en toe open en de hele knie doet pijn. Dit betekent voor hem het
verschil tussen wel en niet zelfstandig naar het toilet kunnen, of die drie meter naar
de slaapkamer kunnen afleggen. Alles moet nu met de rolstoel en om daarmee door
het huis te manoeuvreren, heeft hij de hulp van zijn vrouw nodig.
Ook op andere terreinen gaat het steeds moeizamer. Het praten wordt slechter. De
dagen dat hij niet naar de dagbehandeling gaat, zit hij het liefst in zijn stoel met de
krant en de tv. In de verfhandel komt hij niet meer. Er komen nog maar weinig
mensen langs. Zijn vrouw zegt: 'Alles is afgelopen, maar het lijkt hem niet te raken'.
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Een oplossing voor de beugel wordt niet gevonden. 
Tweeëneenhalf jaar na het CVA overlijdt patiënt aan een urosepsis.
In het ziekenhuis bezoekt de huisarts heer D niet; wel bij thuiskomst en vervol-
gens iedere vier en later drie weken, naar eigen zeggen 'ter ondersteuning en
bemoediging van beide echtelieden'. De acceptatie van de invaliditeit komt aan de
orde, patiënts labiliteit, zijn apathie, de spanningen in de relatie en de afgenomen
spankracht van de echtgenote.
Bij elk bezoek signaleert de huisarts de problemen ten aanzien van de mobiliteit. Hij
ziet de klachten van de rechterknie niet alleen als rem bij het mobiliseren, maar ook
als oorzaak van patiënts depressieve stemming. Hij verwijst patiënt naar de ortho-
peed. Het blijft bij een eenmalig consult en twee jaar na het CVA meldt de huisarts:
'Perikelen met beugel rechter been, nu al anderhalf jaar. Niet bevredigend opgelost'.
Evaluatie - De kwaliteit van leven van de heer D is sterk verminderd. Door zijn afasie
heeft hij zich teruggetrokken uit het sociale leven van het dorp, terwijl hij vroeger
veel plezier beleefde aan al die contacten. De gevolgen voor zijn huwelijk laten we
hier nog buiten beschouwing. Ook in zijn lichamelijk functioneren is hij ernstig
beperkt, niet alleen door de hemiparese, maar juist ook door het knieprobleem.
Ondanks het feit dat veel dokters bij de behandeling van de heer D betrokken zijn,
lukt het niet om zijn been van een zodanige prothese te voorzien, dat zelfstandig
lopen mogelijk wordt. Integendeel, de uitkomsten van de medische interventies lijken
hier eerder de hopeloosheid van de situatie te onderstrepen. Misschien heeft de
heer D in zijn somberheid initiatieven om tot een oplossing te komen genegeerd.
Naar onze mening had de heer D naar een revalidatiecentrum verwezen moeten
worden. En indien er sprake was van een depressie, had deze wellicht behandeld
kunnen worden. Het is duidelijk, dat hier de coördinatie ontbreekt. Wie had deze rol
op zich moeten nemen? Wij vinden dat de huisarts zich actiever had moeten
opstellen, en behalve 'luisteren' meer had moeten 'doen'. Anderzijds is het ook
duidelijk dat de huisarts weinig vermag, als hij niet geconsulteerd wordt door de
ziekenhuisartsen - neuroloog en orthopeed - en door de verpleeghuisarts. 
In deze casus valt verder op dat de heer D, met al zijn beperkingen, vanuit het
ziekenhuis na een langdurige opname vanuit het ziekenhuis terechtkwam in een
huis vol hindernissen. De procedure om aanpassingen aan te vragen moest nog
gestart worden, terwijl dat tijdens de opname van viereneenhalve maand in gang
gezet had kunnen worden. Een oorzaak van dit 'delay' ligt misschien in het feit dat er
bij deze patiënt sprake is geweest van ontslag van ziekenhuis naar verpleeghuis en
dat daardoor de thuissituatie lang uit zicht is gebleven. Wellicht toch had dit delay
beperkt kunnen worden als de specialist en de huisarts in een vroeg stadium
gecommuniceerd hadden over de toestand van patiënt en over diens woonsituatie.
Gezien de hier gesignaleerde knelpunten in de zorgorganisatie, zijn CVA-patiënten
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naar onze mening gebaat bij de ontwikkeling van zogenaamde 'transmurale stroke
services'. Deze hebben tot doel de juiste zorg op de juiste plaats te leveren. Dit11
moet bereikt worden door het werken volgens zorgprotocollen, waarin de afspraken
tussen de verschillende disciplines en instellingen vastgelegd zijn, met als te
verwachten effecten: kortere lijnen tussen de hulpverleners uit de verschillende
echelons, snellere verwijzingen en meer consultatie- en verwijzingsmogelijkheden en
een betere continuïteit van zorg.
Beschouwing
Zorg voor de oudere CVA-gehandicapte patiënt dient zorg op maat te zijn. Door zijn
kennis over de levensgeschiedenis van de patiënt, diens sociale context, en wensen
en verwachtingen, verkeert juist de huisarts in de positie die 'maat te nemen' en die
zorg te leveren en/of te coördineren. Daarbij kunnen echter diverse factoren het
verlenen van dergelijk zorg bemoeilijken (tabel 2).
Tabel 2.  Voorwaarden voor 'goede CVA-zorg' door de huisarts
1. Taakopvatting:
- Coördinerende rol vervullen
- Niet terugtreden bij bemoeienissen van andere zorgverleners
- Bewaken van de continuïteit in de zorg bij opnames
- Een behandelplan opstellen vs loketgeneeskunde
- Ruimte voor 'luisteren' en 'medeleven'
- Inzicht in eigen gevoelens bij medische onmacht
2. Voorwaarden:
- Huisarts-informatiesysteem geschikt voor monitoring
- Goede planning van huisbezoeken
3. Uitvoering zorg:
- Systematisch aandacht voor de functionele toestand; met name letten op neuropsy-
chologische stoornissen
- Systematisch aandacht voor de betekenis van de beperkingen voor déze patiënt
- Systeemgericht denken (patiënt en partner als systeem)
Het is naar onze mening belangrijk, dat de huisarts ten behoeve van de begeleiding
van chronische patiënten - in casu CVA-gehandicapten - een plan opstelt. Daarin
past dat hij op gezette tijden zelf het initiatief neemt om zich op de hoogte te stellen
van de patiënt en diens naaste. Zo ontwikkelt de huisarts zich van 'loketgeneeskun-
dige' tot de uitvoerder van een 'consequent vervolgbeleid'. Zo'n actieve follow-up12
kan bij bepaalde patiënten nogal tijdsintensief zijn. De extra tijdsinvestering valt naar
onze mening echter mee, omdat het in de praktijk gaat om slechts een klein aantal
chronische ziekten met ernstige handicaps. Bovendien is het de vraag of een
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'loketbenadering' bij deze patiëntencategorie veel tijd bespaart, omdat juist het
telkens opnieuw bedenken van ad hoc oplossingen vaak weinig efficiënt is.
Bij 'monitoring' - het uit eigener beweging op gezette tijden contact leggen met de
patiënt -, kan een huisartsinformatiesysteem grote diensten bewijzen. Door de
patiënten met een CVA en andere patiënten die veel zorg behoeven, te voorzien van
een code, ontsnappen zij minder snel aan de aandacht van de huisarts.13
Heeft de huisarts contact met de CVA-gehandicapte, dan is het belangrijk  - afhank-
elijk van de uitkomsten na het CVA - aandacht te schenken aan de functionele
toestand van de patiënt. Dit geschiedt het beste door daarbij gebruik te maken van
een korte ADL-vragenlijst als de Barthel-ADL Index, aangevuld met vragen over de
sociale activiteiten van de patiënt. Het is goed vooral ook te letten op de meer14
verborgen neuropsychologische stoornissen. Deze worden door de naasten vaak
niet begrepen en door zorgverleners niet herkend, met als gevolg dat de patiënt van
onwil en tegenwerking wordt beticht. Neuropsychologische stoornissen bepalen in
belangrijke mate het succes van adaptatie en/of revalidatie na een CVA, en hebben
vaak grote gevolgen voor het dagelijks leven van de patiënt en diens naasten. Zij15
kunnen zich voordoen op het gebied van cognitie, emoties en gedrag. Een eenvou-
dig en voor de huisarts bruikbaar screeningsinstrument is er (nog) niet. Maar de
huisarts komt met anamnese (bij patiënt en partner) en observatie een heel eind,
waarbij gelet kan worden op geheugen-, en concentratiestoornissen, afasie, apraxie,
initiatief- en interesseverlies, prikkelbaarheid, emotionele labiliteit en andere
stemmingsstoornissen.
Uit bovenstaande casuïstiek blijkt dat in het zorgplan voor een CVA-patiënt niet
alleen ruimte dient te zijn voor medisch handelen, maar ook voor 'luisteren' en
'medeleven'. De betekenis en beleving van functionele beperkingen is individueel
bepaald. Dat 'luisteren' is voor dokters soms moeilijk, omdat zij hun professionele
identiteit ontlenen aan het doen van medische interventies en zij zich in 'niet-
medische' situaties dan letterlijk niet op hun plaats voelen. Zeker wanneer de patiënt
de nodige bijkomende ziekten heeft, zullen deze gemakkelijk de aandacht van de
huisarts absorberen, waardoor aspecten als beleving en appreciatie door de patiënt
verborgen blijven.
Last but not least noemen we hier de omgeving van de patiënt als factor om reke-
ning mee houden bij het monitoren. Zorg voor CVA-patiënten vereist systeemgericht
denken. Als een van de elementen van een systeem niet meer functioneert, heeft
dat gevolgen voor het geheel. Het 'systeem' waar CVA-patiënten deel van uitmaken,
is vaak een wankel evenwicht. Veel patiënten hebben geen partner (meer). Als er
een partner is, is deze zelf ook op leeftijd en dus kwetsbaar. Soms zijn zelfs de
kinderen al bejaard. De problemen die partners van hulpbehoevende patiënten
ondervinden, dienen bij voorkeur op het spreekuur, buiten de aanwezigheid van de
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patiënt, besproken te worden.
Oudere chronische patiënten, zoals CVA-gehandicapten, bieden de huisarts ruime
mogelijkheden tot het leveren van zorg op maat, zo kenmerkend voor de
huisartsgeneeskunde. Het is de kunst de valkuilen, die in dit uitgestrekte gebied
verborgen liggen, te omzeilen.
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Conclusies, beschouwing en aanbevelingen
"Hoe gaat het met mensen, geruime tijd nadat zij een beroerte hebben gehad?" en
"welke factoren bepalen of zij de draad weer op hebben kunnen pakken?", de
vragen die de aanleiding tot dit onderzoek waren ....
Drie jaar lang hebben we een groep CVA-patiënten in hun eigen omgeving bezocht
en uitvoerig met hen gepraat over hun lotgevallen, hun leed en lief. Bij aanvang
waren het 221 patiënten, na drie jaar nog geen 100. Nog eens drie jaar duurde het,
om de grote hoeveelheid gegevens zo te ordenen dat uit alle individuele geschiede-
nissen een grote lijn zichtbaar werd. Tot welke antwoorden zijn we in deze zes jaar
gekomen?
Ons onderzoek leerde allereerst dat een beroerte een zeer ernstige aandoening is:
- De sterfte was hoog, ook wanneer we de hoge leeftijd in ogenschouw nemen - de
gemiddelde leeftijd ten tijde van het CVA was 77 jaar, met een spreiding van 40
tot 94 jaar. Een jaar na het CVA was ruim een derde van de patiënten overleden
en na drie jaar ruim de helft. Na het eerste jaar bleef hun overlijdensrisico twee
maal zo hoog als dat van ouderen zonder CVA.
- Van degenen die het CVA overleefden, bleef een derde matig tot ernstig beperkt
in het dagelijks functioneren (Barthel lager dan 15). Van de patiënten die een
maand na het CVA nog in leven waren, kreeg een derde met een vorm van
verpleeghuiszorg te maken en werd een vijfde er blijvend opgenomen.
- De door het CVA veroorzaakte beperkingen, zoals mobiliteitsstoornissen en
incontinentie, leidden ook op lange termijn nog tot opname in een verpleeghuis
of tot complicaties en overlijden.
- De naast het CVA aanwezige comorbiditeit was uitgebreid, hetgeen de mortaliteit
en functionele toestand nadelig beïnvloedde. Vooral hartvaatziekten, hypertensie
en diabetes mellitus kwamen veelvuldig voor, twee maal zo vaak als bij een
vergelijkbare populatie ouderen zonder CVA. Depressieve beelden kwamen niet
veel vaker voor dan in een vergelijkbare populatie ouderen, al werden ze door de




Bovenstaande uitkomsten waren met betrekkelijk eenvoudig meetwerk 'objectief'
vast te stellen. Omdat we steeds het gevoel hebben gehad, met het beschikbare
valide meetinstrumentarium het wezenlijk deel van de problematiek niet te kunnen
vatten, hebben we de patiënten zelf veel aan het woord gelaten over de invloed van
het CVA op hun leven. Deze zoektocht leidde tot de volgende conclusies:
- Voor een goede kwaliteit van leven, hechtten CVA-patiënten - meer dan ouderen
zonder CVA - veel belang aan autonomie, het zelf controle hebben over de
basale zaken in het leven. Andere belangrijke dimensies van kwaliteit van leven
vond men sociale contacten en activiteiten, het contact met de partner en/of
familie en de gezondheid in het algemeen. Wat dat laatste betreft, met name
slechtziendheid werd als een zeer belastende bijkomende aandoening ervaren.
- De patiënten die het CVA overleven en bovendien geïnterviewd kunnen worden -
een kwart van de overlevers kon dat niet! - , beoordeelden de kwaliteit van hun
leven duidelijk slechter dan ouderen zonder CVA. In de loop van de tijd verbeter-
de dit niet.
- Het globale oordeel dat CVA-patiënten geven over hun kwaliteit van leven hing
sterk samen met hun stemming en met zelfstandig wonen, en wat minder sterk
met lichamelijk en sociaal functioneren.
Tot zover onze conclusies over 'de' CVA-patiënt. Voor het beschrijven van een
groep, moet men soms generaliseren, extrapoleren en over gemiddelden spreken,
anders zou het bij casuïstiek blijven. Maar net zo min als 'hét' CVA bestaat, bestaat1
'de' CVA-patiënt. De symptomatologie van CVA's is zeer uiteenlopend, en bovendien
kan vergelijkbare cerebrovasculaire pathologie voor de patiënten individueel zeer
verschillend uitpakken, door ieders unieke situatie en persoonlijkheid. 
De onderzoeker ziet zich gesteld voor het probleem dat hij een verzameling individu-
en moet reduceren tot een groepsgemiddelde, terwijl de hulpverlener gewoon kan
kiezen voor het individu (... en voor hulpverlener die onderzoeker wordt, is het even
wennen).
Wij hebben het probleem van gegevensreductie, en daarmee verlies aan achter-




Alvorens tot aanbevelingen te komen die uit ons onderzoek voortvloeien, willen we
enkele beschouwende opmerkingen maken over het onderzoek zelf:
Uitval
Langlopend onderzoek naar de gevolgen van een levensbedreigende aandoening
gaat gepaard met een hoge uitval door sterfte. Hoe langer het onderzoek duurt, hoe
meer mensen overlijden en hoe minder je kunt zeggen van de hele groep. CVA-
onderzoek richt zich bovendien op personen die ook zonder het CVA al een hoog
overlijdensrisico hadden: bejaarden tot hoogbejaarden met veel hartvaatziekten en
diabetes mellitus. In ons onderzoek hadden we niet alleen te maken met selectie-
bias door overlijden, maar ook door aan CVA gerelateerde non-response. Een kwart
van de overlevende patiënten kon door afasie of dementie niet geïnterviewd worden.
Natuurlijk veroorzaakt uitval niet alleen bias. Het is ook een onderzoeksresultaat.
CVA-patiënten vormen een kwetsbare groep en maken deel uit van een kwetsbaar
systeem. Bij de praktische uitvoering van het onderzoek bleek dat ook vaak:
vermoeidheid, gebrek aan concentratie, ziekte van een patiënt of beslommeringen
rond de ziekte van een partner, stonden het vergaren van gegevens regelmatig in de
weg.
Kwaliteit van leven
Bij al het medisch handelen, waartoe ook verwijzingen en ontslagen behoren, gaat
het uiteindelijk om de consequenties voor de patiënt. Daar zal het effect van
gezondheidszorg geëvalueerd moeten worden, met als te beoordelen aspecten: de
klinische symptomen, de functionele toestand en het welzijn van de patiënt.2
Kwalitatieve aspecten van het leven en - in ons geval - de invloed van het CVA
hierop, horen hier nadrukkelijk bij. Met gemengde gevoelens hebben we ons gestort
in de wereld die kwaliteit van leven heet. De hoeveelheid geschriften over dit
onderwerp lijkt omgekeerd evenredig met de duidelijkheid die erover bestaat. Wij
hebben het begrip 'kwaliteit van leven' geïnterpreteerd als 'ervaren kwaliteit van
leven', omdat het op dit meetniveau principiëel de patiënt is, en niet de arts of
onderzoeker, die uitmaakt wat de gewenste manier van leven is en welke invloed
ziekte hierop heeft. Met het herdopen van 'kwaliteit van leven' in 'ervaren kwaliteit
van leven', is het probleem echter geenszins opgelost. Het blijft 'poor measurement
of the right thing'.
De factor 'leeftijd'
Zonder dat er sprake is van leeftijdsdiscriminatie, bleek de factor 'leeftijd' vaak een
belangrijke rol te spelen in het denken van en over CVA-patiënten. In het algemeen
treden CVA's op bij ouderen. Zo waren onze patiënten gemiddeld 77 jaar en was
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slechts 10% van hen jonger dan 65. Het maakt gevoelsmatig een groot verschil of
een CVA-patiënt 60 is of 80, al zijn sommige tachtigers veel vitaler dan sommige
zestigers. Juist bij de beleving van een CVA wordt de factor leeftijd vaak in overwe-
ging genomen, zowel door de getroffene zelf, als door de omgeving. Dit komt
doordat gezondheidsperceptie en gezondheidsaspiratieniveau leeftijdsgebonden
zijn. Als we ouder worden dan 85 jaar, hebben we een 'mooie' leeftijd bereikt; we3
hebben ons leven af kunnen ronden. Dan wordt een CVA anders beleefd, ook al ga
je er aan dood, dan bijvoorbeeld beneden de 70. Overlijden op te jonge leeftijd wordt
in het algemeen ervaren als een ernstige inbreuk op de kwaliteit van een leven.
Door Dunning werd dit 'ontijdig overlijden' genoemd: zo'n leven is niet 'af'.4
Het perspectief dat de leeftijd geeft aan de beleving van ziekte, kan van invloed zijn
op de wensen van de patiënt t.a.v. het te volgen beleid. Zo zullen hoogbejaarde
patiënten bij een CVA eerder kiezen voor 'thuisblijven' en weegt op hoogbejaarde




Gezien de slechte prognose van CVA's is primaire preventie van groot belang.
Voorkomen is beter dan niet genezen. Een derde van de CVA's hangt samen met
roken en een derde met hypertensie. Daarnaast spelen ook lichamelijke inactiviteit5
en voedingsfactoren, cholesterol en, zoals onlangs werd vastgesteld, het frequent
snoepen van zoetigheid een rol. Er is dus flinke winst te behalen met het stoppen6
met roken, met een goede opsporing en behandeling van hypertensie - zowel
diastolische als (geïsoleerde) systolische hypertensie - , met voldoende7
lichaamsbeweging en een goede voeding.
Bij secundaire preventie tracht men na een eerste CVA, een tweede te voorkomen.
Patiënten met een herseninfarct worden hiertoe behandeld met trombocy-
tenaggregatieremmers of cumarinepreparaten (alleen bij atriumfibrilleren) en er
wordt nagegaan of een indicatie voor carotisendarteriectomie aanwezig is.
Acute fase
Vooralsnog is er voor het CVA - het vaataccident zelf - geen specifieke therapie, al
lijken zich nieuwe behandelingsmethoden aan te dienen in de vorm van trombolytica
en neuroprotectiva. De conclusie van een meta-analyse van onderzoek naar het
effect van trombolytische therapie, luidt dat de risico's van intracraniële bloedingen
en overlijden vooralsnog aanzienlijk zijn, zonder dat daar duidelijke voordelen
tegenover staan. Door de strenge selectie-criteria die gehanteerd worden, komt8
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momenteel slechts 5% van de CVA-patiënten voor klinische trombolyse in aanmer-
king. Neuroprotectiva zijn geneesmiddelen die inwerken op de schadelijke biochemi-
sche processen die zich in de penumbra afspelen. Enkele van deze stoffen lijken bij
klinisch onderzoek een gunstig resultaat te hebben, terwijl andere onwerkzaam
bleken of ongewenste bijwerkingen hadden.9
Omdat een effectieve klinische behandeling nog ontbreekt, en diagnostiek op zich
geen reden voor opname is, zijn de noodzaak tot intensieve zorg en het voorkomen
van complicaties de belangrijkste patiëntgebonden redenen van opname in het
ziekenhuis. Wat het eerste betreft, de intensieve zorg, is gebleken dat multidiscipli-
naire behandeling in een 'stroke-unit' de uitkomst kan verbeteren t.o.v. behandeling
op een algemene ziekenhuisafdeling.10
Er kan nog een andere reden voor opname in een ziekenhuis zijn, namelijk wanneer
daar onderzoek loopt naar nieuwe therapeutische mogelijkheden bij een CVA, zoals
trombolyse. Het beleid in het verzorgingsgebied van dat ziekenhuis zal er dan op
gericht zijn zoveel mogelijk patiënten snel, d.w.z. binnen enkele uren, op te nemen
om te zien of zij aan de inclusie-criteria voldoen.11
Naar onze mening moet het besluit tot opname bij iedere patiënt individueel afgewo-
gen worden. Acute zorg is maatwerk, want 'de' CVA-patiënt bestaat niet.
Revalidatie fase
Het ziet ernaar uit dat de medische zorg direct na het CVA in de toekomst zal
veranderen. Meer patiënten zullen na hun CVA kortdurend in het ziekenhuis worden
opgenomen, er zullen meer stroke-units komen, en de rol van verpleeghuizen - met
name bij het reactiveren van CVA-patiënten - zal toenemen.12
Ook 'transmurale zorg' sluit goed aan bij het idee 'zorg op maat': kortere lijnen
tussen de hulpverleners in de verschillende echelons, consultatie, snellere verwij-
zingen en meer verwijzingsmogelijkheden naar bijvoorbeeld ergotherapeut, psycho-
loog of neuropsycholoog. Op diverse plaatsen in Nederland zijn 'transmurale
zorgmodellen' in ontwikkeling.  In de regio Groningen werd in dit verband in12,13,14
1997 het Gronings Regionaal Integraal Transmuraal Zorgplatform voor CVA-
patiënten (GRITZ CVA) opgericht.
Bij zo'n multidisciplinaire benadering verdient de continuïteit de hoogste prioriteit,
juist omdat zo veel hulpverleners bij de medische behandeling en de zorgverlening
betrokken zijn. Dit moet expliciet geregeld worden. De huisarts is ons inziens de
aangewezen persoon om het medisch handelen te coördineren, omdat hij goed op
de hoogte is van de levensgeschiedenis van de patiënt, dienssociale context,
wensen en verwachtingen, en omdat hij ook op langere termijn bij de patiënt in beeld
blijft.
Uiteraard zal het te volgen beleid zo goed mogelijk aan de patiënt en zijn naasten
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uitgelegd en met hen overlegd moeten worden. Bij de betrokkenen blijkt een grote
behoefte aan informatie te bestaan. Het voorlichtingsboek "Wegwijzer na een
beroerte' helpt..15
Chronische fase
Na de revalidatie fase, die circa een half jaar duurt, volgt de chronische fase. In
deze periode vindt geen functioneel herstel meer plaats en zal de begeleiding en
medische zorg van de CVA-patiënt grotendeels vanuit de eerste lijn plaatsvinden.
Een goede samenwerking daar, is een eerste vereiste.
Het blijkt dat huisartsen patiënten tot gemiddeld 12 weken na het CVA thuis bezoe-
ken.  Naar onze mening echter, zou de huisarts - op gezette tijden en op eigen16
initiatief - contact moeten blijven houden met die patiënten die door het CVA zelf,
door comorbiditeit of door een hoge leeftijd flink beperkt zijn in hun dagelijks
functioneren en met patiënten die door het CVA aanpassingsproblemen hebben.
Een goed behandelplan is essentiëel bij het monitoren van patiënten met een
chronische aandoening. Hierin dient ook de frequentie van de door de huisarts
geïnitiëerde contacten geregeld te zijn. Het is belangrijk in het contact met de CVA-
gehandicapte - afhankelijk van de uitkomsten na het CVA - systematisch aandacht te
besteden aan de functionele toestand, aan neuropsychologische stoornissen en aan
de betekenis van de beperkingen voor déze patiënt. Bij dit alles zijn de elementen
'luisteren' en 'medeleven' van even grote betekenis als het medisch handelen. De
functionele toestand kan het beste gecontroleerd worden met behulp van een
simpele ADL vragenlijst als de Barthel ADL Index, aangevuld met vragen over de
sociale activiteiten van de patiënt.17
Omgang met CVA-patiënten vereist systeemgericht denken. Het 'systeem' waar
CVA-patiënten deel van uitmaken, is vaak een wankel evenwicht. Veel patiënten
hebben geen partner (meer). Als er een partner is, is deze zelf ook op leeftijd en
kwetsbaar. Soms zijn zelfs de kinderen al bejaard. De problemen die partners - van18
CVA- of andere hulpbehoevende patiënten - ondervinden, dienen bij voorkeur op het
spreekuur, weg van de patiënt, besproken te worden.
Aanbevelingen voor onderzoek
Missing data
Wij hebben in ons onderzoek veel last gehad van missing data. Het verdient
aanbeveling van te voren goed na te gaan, hoe voorkomen kan worden dat er
gegevens ontbreken. Missing data door sterfte zijn uiteraard niet te vermijden, al zou
men de duur van follow-up kunnen beperken. Bij de keuze van het meetinstrumenta-
rium moet goed rekening worden gehouden met de beperkte draagkracht van CVA-
Conclusies en aanbevelingen
105
patiënten: hou het kort en eenduidig. Het te bespreken onderwerp hoeft niet eenvou-
dig te zijn, maar het taalgebruik wel. Stel bijvoorbeeld geen vragen met dubbele
ontkenningen. Verder zou men kunnen nagaan of bepaalde informatie ook anders
verkregen kan worden dan het de patiënt zelf te vragen: observatie door de onder-
zoeker, informatie van anderen, zoals een partner, een verzorger of een behande-
lend arts.
Kwaliteit van leven
Ook anderen kwamen al tot de conclusie dat de term kwaliteit van leven geen
aanwinst is in medisch onderzoek. Wij stellen dan ook voor deze term af te19
schaffen en aspecten die door hulpverleners en onderzoekers in consensus voor
een goede levenskwaliteit belangrijk geacht worden, bij hun eigen naam te noemen:
ADL-zelfstandigheid, mobiliteit, beschikbaarheid van hulp, sociaal netwerk, etcetera.
Daarnaast is het belangrijk meer inzicht te krijgen in hoe de patiënt de gevolgen van
zijn ziekte beleeft, op welke terreinen hij de grootste verliezen ervaart, zodat daar in
de zorgverlening rekening mee gehouden kan worden. Deze subjectieve belevings-
wereld is het terrein van kwalitatief onderzoek. Ons inziens zou de combinatie
kwantitatief en kwalitatief onderzoek vaker gebruikt moeten worden bij het bestude-
ren van chronische ziekten. In ons onderzoek hebben wij voor de subjectieve
beleving van het CVA nog de term 'ervaren kwaliteit van leven' gebruikt, maar om
iedere verwarring te voorkomen zou het duidelijker zijn ook hier woorden 'kwaliteit
van leven' weg te laten en te spreken over bijvoorbeeld welbevinden.
Comorbiditeit
Comorbiditeit heeft een groot effect op de 'uitkomst' na een CVA, zowel op de
functionele toestand als op het 'welbevinden' van de patiënt. Wanneer deze in
onderzoek buiten beschouwing wordt gelaten, betekent dat een vertekening van de
realiteit en dat levert onjuiste informatie op. Uit ons onderzoek blijkt dat met name
zintuigelijke beperkingen - slechtziendheid en hardhorendheid - voor deze pati-
entencategorie subjectief zwaar wegen, maar in het geheel niet voorkomen op
bijvoorbeeld een lijst Chronische Ziekten en Aandoeningen.20
Verpleeghuiszorg
Verpleeghuiszorg aan CVA-patiënten is nu al fors van omvang, en dat zal in de
toekomst verder toenemen. Het is voor verpleeghuizen vaak een probleem, dat
patiënten die ter reactivering zijn opgenomen lang moeten wachten op ontslag-
voorzieningen. Meer inzicht in de opname-indicaties en succesvolle behandelstrat-
egieën - wat vergroot de kans op zelfstandig wonen? - , is dringend gewenst. Het





De zorg voor CVA-patiënten dient niet alleen te bestaan uit medisch handelen, maar
er moet ook ruimte zijn voor 'luisteren' en 'medeleven'. Dat laatste moeten dokters
leren. Omdat zij hun professionele identiteit ontlenen aan het doen van medische
interventies, moeten zij in opleiding en nascholing aparte training volgen in het
luisteren naar patiënten.
Tot op dit moment is goede zorg het beste dat we CVA-patiënten kunnen bieden.
Voor hulpleners moet het een uitdaging zijn, om steeds de juiste mix te vinden van
handelen naar het huidige medisch inzicht en handelen naar de situatie, de wensen
en waarden van iedere individuele patiënt.
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Samenvatting
In dit onderzoek beschrijven we hoe het patiënten vergaat in de eerste drie jaar na
hun cerebrovasculair accident (CVA), met betrekking tot mortaliteit, functionele
toestand en kwaliteit van leven.
In het jaar 1990 meldden de deelnemende huisartsen in Groningen, Friesland en
Drenthe alle patiënten met een eerste of recidief CVA. Deze patiënten werden drie
jaar lang op gezette tijden door een onderzoeker bezocht, waarbij steeds met behulp
van een aantal meetinstrumenten de functionele toestand werd vastgelegd. Een jaar
na het CVA vond met tweederde van de toen nog in leven zijnde patiënten, een
uitgebreid interview plaats over de kwaliteit van leven, zoals zij die ervaren. Daar-
naast leverden de betrokken huis- en verpleeghuisartsen ons iedere vier maanden
gegevens over de actuele comorbiditeit. Het eerste half jaar van de follow-up werd
elders beschreven. Dit boek gaat over de langere termijn, te weten de periode van 61
tot 36 maanden.
Het initiële cohort bestond uit 221 CVA-patiënten, 131 vrouwen en 90 mannen, met
een gemiddelde leeftijd van 77 jaar; ten tijde van het CVA woonde 80% van hen
zelfstandig.
Hoofdstuk 1 vormt de inleiding en hoofdstuk 2 bevat de ziektegeschiedenissen van
drie CVA-patiënten.
In hoofdstuk 3 wordt de mortaliteit besproken. Drie jaar na het CVA was meer dan de
helft van de oorspronkelijke populatie overleden (een cumulatieve sterfte van 54%).
Patiënten die een maand na het CVA nog in leven waren, hielden - in vergelijking
met ouderen zonder CVA - een twee maal zo hoog overlijdensrisico. In het eerste
jaar waren vooral de ernst van het CVA en bijkomende cardiale aandoeningen
hierop van invloed. Daarna werd het overlijdensrisico voornamelijk bepaald door de
leeftijd.
In de periode van 1-36 maanden na het CVA, waren de late gevolgen van het index-
CVA en cardiovasculaire pathologie de doodsoorzaken bij 70% van de overledenen.
Met deze hoge sterfte aan hartvaatziekten wordt de noodzaak tot zowel primaire als
secundaire preventie onderstreept.
In hoofdstuk 4 wordt de door verpleeghuizen geboden zorg beschreven. Van de
patiënten die na een maand nog in leven waren, kreeg een derde met een vorm van
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verpleeghuiszorg te maken en werd een vijfde in de loop van de drie jaar blijvend in
een verpleeghuis opgenomen. Ouderen, vrouwen, patiënten die direct na het CVA
een gestoord bewustzijn hadden en patiënten met een vóór het CVA al bestaande
dementie hadden een grotere kans op een blijvende verpleeghuisopname. Ook na
langere tijd kon een CVA nog leiden tot opname in een verpleeghuis. De helft van de
blijvend-verpleeghuis patiënten werd pas op langere termijn in het verpleeghuis
opgenomen, soms pas in het tweede of derde jaar na het CVA. De redenen voor
deze late opnames waren meestal bepaald door het CVA.
Het grote aandeel dat verpleeghuizen hebben in de zorg voor CVA-patiënten, staat
in contrast met de daarover beschikbare informatie. Doordat in de toekomst waar-
schijnlijk meer patiënten na hun CVA kortdurend in het ziekenhuis zullen worden
opgenomen, zal de rol van verpleeghuizen met name bij het reactiveren van CVA-
patiënten verder toenemen. Meer inzicht in de opname-indicaties en in succesvolle
behandelstrategieën - wat vergroot de kans op zelfstandig wonen? - , is dringend
gewenst.
Hoofdstuk 5 gaat over comorbiditeit en de betekenis hiervan voor de individuele
patiënt. Aan het CVA gerelateerde aandoeningen als hypertensie, hartziekten en
suikerziekte kwamen voor bij resp. 56, 49 en 19% van de CVA-patiënten; dit is
ongeveer 2x zo vaak als bij qua leeftijd en geslacht vergelijkbare ouderen zonder
CVA. Niet met het CVA samenhangende aandoeningen kwamen even vaak voor als
bij ouderen zonder CVA. Hiertoe behoren o.a. aandoeningen van het bewe-
gingsapparaat, die bij 41% van de onderzoeksgroep voorkwamen; juist van deze
aandoeningen is bekend, dat zij het meest ongunstige effect hebben op de functio-
nele toestand van ouderen.
Ook op lange termijn bleef het CVA zelf voor de geïnterviewde patiënten de meest
belastende aandoening. Daarop volgden mobiliteitsproblemen, slechtziend- en
slechthorendheid: aandoeningen die de functionele toestand nadelig beïnvloeden en
tot sociale handicaps leiden (afhankelijkheid, isolement, tijdsbesteding).
De uitgebreide comorbiditeit betekent voor CVA-patiënten een verslechtering van
hun functionele toestand en levenskwaliteit en voor huisartsen een intensiever en/of
langer 'monitoren' van deze patiënten. Daarnaast heeft comorbiditeit zo'n belangrijk
effect op onderzoeksuitkomsten, dat het buiten beschouwing laten ervan een
vertekening van de realiteit betekent en als zodanig onjuiste informatie oplevert.
Hoofdstuk 6 behandelt het voorkomen van depressieve beelden na een CVA en de
herkenning daarvan door huisartsen. De frequentie van depressies in een bepaalde
populatie is sterk afhankelijk van de definitie ervan en de gebruikte meetmethode.
Gebruik makend van een zelfbeoordelingsschaal (Zung), vonden wij een jaar na het
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CVA bij 12% van onze populatie een depressie. Dit komt overeen met ander CVA-
onderzoek waarbij zelfbeoordelingsschalen werd gebruikt. Verder bleek dat depres-
sie slechts in lichte mate samenhing met ADL-afhankelijkheid.
Alle patiënten met een positieve Zungscore werden ook door de behandelend artsen
als depressief beoordeeld, terwijl ook enkele patiënten met een negatieve Zungsco-
re door de artsen depressief werden genoemd. In de loop der tijd varieerden de
Zungscores meer dan het oordeel 'depressie' van de artsen. Huisartsen signaleer-
den depressies dus goed. Wel lijkt het erop dat zij bij het vaststellen ervan niet
alleen gedrags- en stemmingsfactoren meewegen, maar ook karakterkenmerken van
de patiënten.
De hoofdstukken 7 en 8 gaan over de kwaliteit van leven van patiënten die het CVA
overleefd hebben. De term 'kwaliteit van leven' reserveren wij voor subjectief ervaren
kwaliteit van leven.
Hoofdstuk 7 is de beschrijving van een open interview over 'kwaliteit van leven' met
patiënten die een jaar na het CVA nog in leven waren. Als het begrip 'kwaliteit van
leven' al gedefiniëerd wordt, gebeurt dit meestal door onderzoekers en niet door de
betrokkenen zelf.
Desgevraagd bleken CVA-patiënten autonomie (i.e. zelf controle hebben over die
zaken die nodig zijn om zelfstandig in het dagelijks leven te kunnen functioneren) als
belangrijkste dimensie van kwaliteit van leven te zien. In hun 'overall' beoordeling
van kwaliteit van leven met behulp van een rapportcijfer, lieten zij naar eigen zeggen
'autonomie' het zwaarst meewegen. In een controlegroep van ouderen zonder CVA,
woog dit minder zwaar. Na autonomie volgden voor CVA-patiënten: sociale contac-
ten en activiteiten, de algemene gezondheid en de naaste familie.
Uit de interviews kwam een grote variatie in copingstrategieën naar voren.
Hoofdstuk 8 gaat nader in op het rapportcijfer als meetinstrument voor ervaren
kwaliteit van leven.
Een jaar na het CVA beoordeelden de patiënten de kwaliteit van hun leven als 'juist
voldoende', met gemiddeld een 6,5. Onvermijdelijk is dit oordeel afkomstig van een
selecte groep, namelijk van patiënten die het CVA overleefden en daarbij tot een
vraaggesprek in staat waren, met andere woorden van patiënten met de beste
eindtoestand. Toch is hun oordeel aanzienlijk lager dan dat van ouderen zonder
CVA, die gemiddeld een 8,4 gaven.
Het door CVA-patiënten gegeven rapportcijfer bleek samen te hangen met de manier
waarop zij woonden en met hun functionele toestand, vooral met het psychisch
functioneren. Patiënten in verpleeg- en verzorgingshuizen gaven lagere cijfers dan
zelfstandig wonenden. Patiënten met een neiging tot depressie (i.e. hoge score op
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de Zung-depressieschaal) gaven eveneens een veel lager rapportcijfer. Het verband
tussen een rapportcijfer en ADL-zelfstandigheid en sociaal functioneren was veel
minder sterk. Dit lijkt in tegenspraak met uitspraken van de patiënten zelf, die voor
veel belang zeggen te hechten aan autonomie en aan sociale contacten en activitei-
ten. Een verklaring hiervoor kan zijn dat aspecten die men in het algemeen belang-
rijk acht, voor de kwaliteit van leven 'overruled' worden door de stemming van het
moment.
Geconcludeerd wordt dat een rapportcijfer een goed hulpmiddel is om na te gaan
hoe een patiënt zijn leven na het CVA ervaart. In combinatie met retrospectief cijfer
geeft het een indicatie over het ervaren ziektebeloop. Bij een (onverwacht) laag cijfer
kan er sprake zijn van een depressie. Wil men de hulpverlening afstemmen op de
persoonlijke waarden van de individuele patiënt, zal men kennis moeten nemen van
die persoonlijke waarden. De vraag naar een rapportcijfer voor ervaren kwaliteit van
leven, biedt een goede opening tot een gesprek hierover.
Hoofdstuk 9 gaat over de zorg van de huisarts aan CVA-patiënten, in de chronische
fase van hun ziekte. Die zorg dient 'zorg op maat' te zijn en zal, gezien de beperkte
levensverwachting na een CVA, in de eerste plaats gericht zijn op het verbeteren
van de kwaliteit van leven en niet op het toevoegen van jaren. Volgens onze
opvatting is daarin voor de huisarts een coördinerende rol weggelegd. Voor een
goede zorg, dient de huisarts een plan op te stellen, waarbinnen hij op gezette tijden
systematisch aandacht besteedt aan de functionele toestand van de patiënt, aan de
betekenis van de beperkingen voor deze patiënt, en aan het 'systeem' waar de
patiënt deel van uitmaakt. Bij dit alles is niet alleen ruimte nodig voor medisch
handelen, maar ook voor 'luisteren' en 'medeleven'. Aan de hand van vier ziektege-
schiedenissen worden de valkuilen beschreven die zich bij de zorg voor CVA-
gehandicapten kunnen voordoen.
Hoofdstuk 10 geeft de conclusies van het onderzoek weer, en er worden aanbe-
velingen gedaan met betrekking tot patiëntenzorg, onderzoek en onderwijs.
1. Schuling J. Stroke patients in general practice. Impact, recovery and the GP's manage-
ment in the first six months poststroke [dissertatie]. Groningen: Rijksuniversiteit Groning-
en, 1993.
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Summary
In this study we describe how patients get on with regard to mortality, functional
status and quality of life, during the first three years after they suffered a
cerebrovascular accident (CVA).
In 1990 participating general practitioners (GP's) in Groningen, Friesland and
Drenthe reported all patients with stroke, first ever or recurring. At set intervals over
a period of three years these patients were visited by a researcher and each time
their functional status was assessed using various measuring instruments. One year
after stroke two-thirds of the surviving patients were extensively interviewed on the
quality of life as they experienced it. The attending GP's and nursing-home
physicians supplied us with additional data on the current comorbidity every four
months. The first six months of the follow-up have been reported elsewhere. This1
study concerns the long term, viz. the period of six months to three years after
stroke.
The initial cohort consisted of 221 stroke patients, 131 female and 90 male, with a
mean age of 77 years; at stroke onset 80% of them were living independently.  
Chapter 1 comprises the introduction and Chapter 2 three case-histories.
In Chapter 3 mortality is discussed. Three years after stroke more than half of the
initial cohort had died (a cumulative mortality of 54%). Patients who were still alive
one month after stroke, continued to have a risk of dying twice that of elderly without
stroke. During the first year this was mainly due to the severity of the stroke and
concomitant cardiac morbidity. From then on the risk of death was mainly determined
by age. In the period of one to thirty-six months after stroke, the subsequent
consequences of the index stroke and cardiovascular pathology were causes of
death in 70% of the deceased. 
This high mortality due to cardiovascular diseases emphasizes the definite need for
prevention, primary as well as secondary prevention. 
Chapter 4 gives a report on the nursing-home care. One third of the one-month
survivors had to face nursing-home care in any way and one fifth was admitted
permanently in a nursing home during the three years period. Elderly people,
females, patients with disturbed consciousness immediately following stroke, and
patients known with dementia prior to the stroke, were more likely to be admitted to a
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nursing-home permanently. Stroke might lead to nursing-home admission even after
considerable time. Half of the permanent nursing-home residents had only been
admitted until much later, sometimes not until the second or third year poststroke.
The reason for these late admissions were usually stroke specific.
The large contribution of nursing-homes with regard to the care of stroke patients,
contrasts strongly with the available relevant information. Because in future probably
more patients will be hospitalized due to stroke for a short period of time, the
importance of nursing-homes, in particular in regard to reactivate stroke patients, will
certainly increase. Better understanding of indications for hospitalization and
successful treatment strategies - what will increase the chances of living indepen-
dently? -, is urgently needed. 
Chapter 5 discusses co-morbidity and its consequences for the individual patient.
Stroke related disorders such as hypertension, heart diseases and diabetes were
found in resp. 56, 49 and 19% of stroke patients; this is about twice as high as
compared to elderly of similar age and sex, not having suffered a stroke. Non-stroke
related disorders occurred just as often as in elderly who had not suffered a stroke.
Among these are a.o. diseases of the locomotor system, with a frequency of 41%;
these disorders are particularly known for deteriorating the functional status of the
elderly.  
In the long term as well, stroke itself remained the most aggravating disorder for the
patients interviewed. Then followed problems in regard to mobility, hearing and
seeing; disorders which deteriorate the functional status and which lead to social
impediments (dependence, isolation, leisure activities). 
For stroke patients extensive comorbidity means deterioration of their functional
status and quality of life and for GP's it means more intensive and/or longer
'monitoring' of these patients. Besides, comorbidity has an important effect on
research results, so ignoring it, would give distortion of reality and as such would
produce incorrect information.
Chapter 6 covers the frequency of depressive disorders after stroke and the
recognition thereof by the GP's. The prevalence of depressions in a population
depends considerably on the definition and the measuring methods which are
applied. Using a self-rating scale (the Zung Depression Scale) we established a
depression in 12% of our cohort, one year after stroke. This corresponds with other
stroke research, in which self-rating scales were used. Furthermore it appeared that
depression only slightly correlates with ADL-dependance.
All patients with a positive Zung-score were recognized by the attending physicians
as being depressed, while some patients with a negative Zungscore were also
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considered to be depressed by the physicians. In due course the Zung-scores varied
more than the opinion 'depression' of the GP's. So GP's did not overlook depression.
It does seem though, that in diagnosing depression they do not only consider
behavioural and emotional factors of importance, but also the characteristics of the
patients.
Chapter 7 and 8 are about the quality of life of patients who survived a stroke. The
term 'quality of life' we allot for subjectively experienced quality of life. 
Chapter 7 contains the account of an open interview about 'quality of life' with
patients still alive one year after stroke. If the concept 'quality of life' is being defined
at all, it is usually done by researchers and not by those concerned. 
On being asked, stroke patients seemed to consider autonomy (self-management of
matters essential to function independently in daily life) as the most important
dimension of quality of life. In their 'overall' evaluation of quality of life expressed by
way of a report mark, they considered 'autonomy' as the most important issue to
them. In a controlgroup of elderly without stroke this was of less importance.
Following autonomy came for stroke patients: social contacts and activities, general
health status and next of kin. Interviews showed a wide variety of coping-strategies.
Chapter 8 further investigates report marks as measuring instrument for quality of life
as experienced. Report marks in Dutch schools go from 0 (worst) to 10 (best), while
the borderline between unsatisfactory and satisfactory lies between 5 and 6.
One year after stroke patients evaluated the quality of their life as 'barely
satisfactory', on an average of 6,5. This evaluation inevitably originates from a select
group, viz. from patients who survived stroke and moreover who were able to be
interviewed, in other words patients in the best condition. Yet their evaluation is
considerably lower than that of elderly without stroke, who gave an average of 8,4.
The report mark given by stroke patients proved to correlate with their living situation
and with their functional status, particularly with their emotional functioning. Patients
in nursing and residential homes gave lower marks than those living independently.
Patients inclined to depression (i.e. high score on the Zung-depression scale) gave
also a much lower report mark. The relation between a report mark and ADL-
independance and social functioning was much less prominent. This seems
contradictory to statements of patients themselves, saying they set great store by
autonomy and social contacts and activities. This
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could be explained by the fact that aspects, usually considered of importance for the
quality of life, are 'overruled' by the mood at that particular time.   
In conclusion one can state that a report mark is an adequate means to assess how
a patient experiences his life after stroke. In combination with retrospective marks it
indicates the course of illness as experienced by the patients. At an (unexpected)
low score it could indicate a depression. If one wants to attune attendance to the
personal values of the individal patient, one must become acquainted with these
personal values. Asking the patient to give a mark for the quality of life as
experienced, offers an adequate opening for a discussion about this matter. 
Chapter 9 is about the GP's management of stroke patients during the chronic phase
of their illness. This management has to be 'custom-made' and will be focussed on
improving the quality of life and not just on adding years. In this area there is, in our
opinion, a coordinating role for GP's. In order to render proper care the GP has to
set up a strategy, incorporating into it paying attention, systematic and at set
intervals, to the functional status of the patient, to the consequences of the disabili-
ties as experienced by this patient, as well as to the 'setting', of which the patient is
part. In doing so there should not only be time for medical intervention, but also for
'listening' and 'compassion'. Illustrated by four case-histories, pitfalls are described,
which may occur when managing stroke-disabled.
Chapter 10 states the conclusions of this study, and gives recommendations in
regard to patient-care, research and training.
1. Schuling J. Stroke patients in general practice. Impact, recovery and the GP's manage-
ment in the first six months poststroke [thesis]. Groningen, the Netherlands: University of
Groningen, 1993.
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Appendix A
Functionele toestand na een CVA
Er is veel en uitgebreid geschreven - vooral vanuit de revalidatiegeneeskunde - over
het beloop van de functionele toestand na een CVA, vastgelegd met gevalideerde
meetinstrumenten. Daarom hebben we daar in dit boek geen afzonderlijk hoofdstuk
aan gewijd, maar speciaal aandacht besteed aan een belangrijk aspect van de
functionele toestand, namelijk het niet meer zelfstandig wonen (hoofdstuk 4). Toch
zou dit boek incompleet zijn als de scores op beperkingen metende instrumenten
volledig zouden ontbreken. Daarom hebben we ze in deze appendix samengevat.
Meetinstrumenten - De funktionele toestand werd gemeten met een drietal meetin-
strumenten, namelijk de Barthel Index, de Frenchay Activities Index (FAI) en de
Rankinschaal.
De Barthel Index meet zelfredzaamheid en mobiliteit, en wordt in CVA-onderzoek als
standaard voor lichamelijk funktioneren beschouwd. Het score-bereik is 1,2
0-20. De Rankinschaal is een in CVA-onderzoek veelgebruikte handicapschaal, die
vooral een indicator is voor lichamelijke beperkingen. H t scorebereik is 3,4
0-5. De FAI werd speciaal ontwikkeld voor onderzoek bij CVA-patiënten en meet
aktiviteiten die meer complex zijn dan de ADL, zoals huishouden, hobbies en sociaal
funktioneren. Het score-bereik is 0-45.5,6
De Barthel en de FAI werden op alle drie meetmomenten afgenomen; de Rankin-
schaal op t2 en t3. Op t1 zijn 89 van de 135 nog in leven zijnde patiënten bezocht.
Op t2 en t3 zijn álle nog in leven zijnde patiënten bezocht.
De populatie - Het onderzoekscohort bestond oorspronkelijk uit 221 CVA-patiënten,
131 vrouwen en 90 mannen, met een gemiddelde leeftijd van 77 jaar. Na een jaar
(t1) telde de populatie nog 135 patiënten, van wie er 21 in een verpleeghuis verble-
ven; na twee jaar (t2) waren er nog 112 patiënten, van wie 22 in een verpleeghuis;
en na drie jaar (t3) nog 92 patiënten, van wie 17 in een verpleeghuis.
Resultaten
Barthel Index - Eén, twee en drie jaar na het CVA was resp. 29%, 35% en 33% van
de overlevende patiënten matig tot zeer ernstig ADL-beperkt, d.w.z zij hadden een
Barthelscore kleiner dan 15 (tabel 1). De gemiddelde Barthelscore bleef in de loop
van de drie jaar ongeveer hetzelfde, ook bij beschouwing van alleen die patiënten
van wie op alle drie meetmomenten een Barthelscore bekend is. Van deze zoge-
naamde 'complete cases' (n=71) bedroeg de Barthelscore op t1 17.1 (SD 4.6,
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spreiding 2-20), op t2 16.8 (SD 5.0, spreiding 2-20) en op t3 16.1 (SD 5.8, spreiding
1-20).
Bij vergelijking van het score-beloop op de afzonderlijke Barthel-items blijkt dat
patiënten in de periode van 6 tot 12 maanden na het CVA de beste functionele
toestand (het maximale herstel) hebben bereikt, en dat daarna op alle items van de
Barthel enigszins achteruit gaan (tabel 2).
Tabel 1. Barthel- en Rankinscore van alle overlevende patiënten, 1, 2 en 3 jaar na het
CVA, in percentages.
1jr na CVA 2jr na CVA 3jr na CVA
(n=89) (n=112) (n=92)
Gem. Barthelscore (spreiding) 16.2 (0-20) 15.0 (0-20) 15.1 (0-20)
ADL-zelfstandigheid (vlgs Barthel):1
  ADL-zelfst. (20)
  Licht beperkt (15-19)
  Matig beperkt (10-14)
  Ernstig beperkt (5-9)






Gem. Rankinscore (spreiding) - 3.0 (1-5) 3.0 (0-5)
Handicapgraad (vlgs Rankin):1
  Geen klachten (0)
  Weinig klachten (1)
  Lichte handicap (2)
  Matige handicap (3)
  Matig ernstige handicap (4)







  Interpretatie Barthel Index en Rankinschaal: zie Appendix C1
Rankinschaal - Volgens de Rankinschaal (tabel 1) is circa 40% van de overlevende
patiënten matig tot ernstig gehandicapt (scores 4 en 5). Dit betekent dat zij in hun
dagelijks leven duidelijk afhankelijk van anderen zijn.
Frenchay Activities Index - De Frenchay Activities Index bleek niet geschikt voor
gebruik bij verpleeghuispatiënten, omdat verblijf in een verpleeghuis brengt op
zichzelf al een lage FAI-score met zich meebrengt (tabel 3).
De gemiddelde FAI-score veranderde in de loop van de drie jaar niet. Van de
patiënten van wie op alle drie meetmomenten een FAI-score bekend is (de 'complete
cases', n=64) bedroeg de FAI-score op t1 19.8 (SD 10.0, spreiding 2-36), op t2 18.5
(SD 10.8, spreiding 0-37) en op t3 17.8 (SD 11.3, spreiding 0-38). Van deze 64




Tabel 2.  Barthel Index, % patiënten dat de funktie zelfstandig beheerst
1wk 8wk 26wk 1jr 2jr 3jr1
n=121 n=111 n=100 n=89 n=112 n=92
1 1
Continent ontlasting 82 90 92 94 93 85
Continent urine 68 78 78 78 66 69
Pers. hygiëne 47 83 84 89 76 80
Toiletbezoek 37 69 79 75 71 74
Baden/douchen 22 39 57 58 48 54
Eten 34 71 77 79 71 70
Van bed naar stoel 38 68 78 78 72 75
Lopen 36 70 71 72 67 72
Aankleden 26 54 62 65 60 61
Traplopen 17 41 55 56 50 50
Totaalscore 9.3 14.9 16.0 16.2 15.0 15.1
  Uit: dissertatie Schuling (lit.ref.7); betreft hetzelfde cohort patiënten1
Tabel 3. Scores op de Frenchay Activities Index, 1 jaar na het CVA,1
van patiënten in en buiten het verpleeghuis
Gemiddeld SD spreiding
Alle patiënten (n=89) 15.9 11.4 0-36
In het verpleeghuis (n=11) 2.5 3.2 0-9
Buiten verpleeghuis (n=78) 17.8 10.8 0-36
  Interpretatie Frenchay Activities Index: zie Appendix C1
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De gebruikte vragenlijsten




Urine 0 catheter of incontinent
1 soms incontinent (<1x per etmaal)
2 continent
Persoonlijke verzorging 0 hulpbehoevend
1 zelfstandig mbt gelaat/haar/tandenpoetsen/scheren
Toiletbezoek 0 hulpbehoevend





1 weinig hulp nodig (bij smeren/snijden)
2 zelfstandig
Van bed naar stoel gaan 0 niet toe in staat
1 veel hulp nodig, kan rechtop zitten
2 weinig hulp nodig (verbaal of lichamelijk)
3 zelfstandig
Lopen 0 niet toe in staat
1 zelfstandig in rolstoel
2 lopen met (verbale of fysieke) hulp van een ander
3 zelfstandig (event. met hulpmiddel)
Aankleden 0 hulpbehoevend
1 deels zelf, deels met hulp
2 zelfstandig (incl. knopen, rits, veters)
Trappen lopen 0 niet toe in staat
1 met (verbale of fysieke) hulp van een ander
2 zelfstandig
Score breedte: 0-20
Interpretatie: 0-4 volledig hulpbehoevend; 5-9 ernstig hulpbehoevend; 10-14 wel hulp
nodig, kan veel zelf; 15-19 redelijk tot goed zelfstandig; 20 volledig zelfredzaam bij ADL
Appendix
122
2. Frenchay Activities Index (FAI)
1. Maaltijden bereiden 0  nooit
1  minder dan 1x per week
2  1 of 2x per week
3  (vrijwel) dagelijks
2. Afwassen 0-3, als in vraag 1
3. Kleding wassen 0  nooit
1  minder dan 1x per maand
2  minstens 1x per maand, <1x p week
3  minstens 1x per week
4. Licht huishoudelijk werk 0-3, als in vraag 3
5. Zwaar huishoudelijk werk 0-3, als in vraag 3
6. Boodschappen doen 0-3, als in vraag 3
7. Op bezoek gaan 0-3, als in vraag 3
8. Wandelen (>15 minuten) 0-3, als in vraag 3
9. Actief beoefenen hobbie 0-3, als in vraag 3
10. Auto rijden, met bus/trein 0-3, als in vraag 3
11. Uitstapjes, tochtjes 0  nooit
1  1-2x per half jaar
2  3-12x per half jaar
3  minstens 1x per week
12. Tuinieren 0  nooit
1  alleen het lichte werk
2  matig
3  alles, ook het zware werk
13. Onderhoud aan huis/auto 0-3, als in vraag 12
14. Lezen van boeken 0  nooit
1  1 per half jaar
2  minder dan 1 per 2 weken
3  minstens 1 per 2 weken
15. Werk met econ. belang 0  niet
1  tot 10 uur per week
2  10-30 uur per week






0 = Geen klachten
1 = Weinig klachten De klachten belemmeren de leefwijze niet
2 = Lichte handicap Klachten leiden tot enige beperking in leefwijze, maar belem-
meren het vermogen om voor zichzelf te zorgen niet
3 = Matige handicap Klachten beperken de leefwijze duidelijk en verhinderen een
volledig onafhankelijk bestaan
4 = Matig ernstige h. Klachten verhinderen duidelijk een onafhankelijk bestaan,
hoewel voortdurende aandacht niet nodig is
5 = Ernstige handicap Volledig afhankelijke patiënt die dag en nacht voortdurend
aandacht nodig heeft
 Beoordeling door de onderzoeker1
4. Zung Depressie Schaal
1. Voelde u zich de laatste tijd somber en neerslachtig?
2. Heeft u de laatste tijd huilbuien gehad of willen huilen?
3. Heeft u de laatste tijd slecht geslapen?
4. Heeft u de laatste tijd met smaak gegeten?
5. Had u de laatste tijd dat uw lichaam niet goed werkte?
6. Heeft u de laatste tijd last gehad van hartkloppingen?
7. Voelde u zich de laatste tijd erg snel moe?
8. Ging alles u de laatste tijd gemakkelijk af?
9. Voelde u zich de laatste tijd rusteloos en gejaagd?
10. Zag u de toekomst met vertrouwen tegemoet de laatste tijd?
11. Was u de laatste tijd prikkelbaar?
12. Had u de laatste tijd nog plezier in dingen?
Score breedte 12-48 (hoger: meer depressief), aanbevolen afkappunt 32
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5.  Lijst Chronische Ziekten & Aandoeningen
Heeft u de volgende aandoening of heeft u die gehad (ja/nee)? Zo ja, wanneer of sinds
wanneer (jaartal)? Heeft u voor deze ziekte in het afgelopen jaar een huisarts of specialist
geraadpleegd (ja/nee)?:
1. Chronische bronchitis
2. Andere longziekte, zoals astma, emfyseem (uitgerekte/versleten long)
3. Hartklachten
4. Hoge bloeddruk
5. Beroerte of gevolgen van beroerte
6. Chronische maagkwaal, zweer 12-vingerige darm, chronische darmstoornis
7. Suikerziekte
8. Langdurige rugklachten, hernia, ischias, versleten rug
9. Reuma of gewrichtsklachten
10. Ernstige gevolgen van een ongeval, zoals breuken, ernstige brandwonden
11. Gezwelvorming of kanker (ook leukemie of bloedkanker)
12. Ziekte van het zenuwstelsel, zoals Parkinson, multiple sclerose
13. Migraine of ernstige hoofdpijn
14. Galstenen of andere galblaas- of leverziekte
15. Nierziekte
16. Open been
17. Chronische huidziekte of eczeem
18. Schildklierafwijking
19. Klachten van prostaat, baarmoeder, eierstokken
20. Andere ziekte; zo ja, welke? .....
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